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Introduccidn al Departamento de Servicios de Atencion
Prolongada y de Alzheimer del
Departamento para Personas Mayores
de la Ciudad de Nueva York

El Departamento de Servicios de Atencion Prolongada y de Alzheimer del
Departamento para Personas Mayores de la Ciudad de Nueva York [Alzheimer and Long
Term Care Services Department of the New York City Department for the Aging] es un
programa integral de educacién pablica y de informacion, referimientos, asistencia y
orientacion que vincula a las personas que sufren la enfermedad de Alzheimer, a sus
familias y a profesionales del cuidado de la salud con los servicios adecuados.
Administrado por el Departamento de la Ciudad de Nueva York para Personas Mayores,

el Departamento recibe fondos de la Ciudad y de donaciones privadas y corporativas.

El Departamento de Servicios de Atencion Prolongada y de Alzheimer, lanzado
en 1984, fue el primer programa de su clase patrocinado por la municipalidad en todo el
territorio nacional. Esta formado por profesionales en gerontologia, orientacion sobre
servicios sociales y de salud. El personal le brinda informacién a los miembros de la
familia y a los proveedores de servicios profesionales sobre los servicios médicos y
juridicos, programas de beneficios publicos del estado, servicios comunitarios,
colocacion en viviendas alternativas y hogares para personas mayores. Se dan
referimientos a centros médicos de diagndstico, agencias comunitarias de la zona, grupos
de apoyo familiar y otras agencias publicas. Los clientes, amigos y familiares pueden
obtener orientacion llamando por teléfono, concurriendo al centro o programando una

entrevista.

Primera entre las muchas actividades educativas patrocinadas por el

Departamento se encuentra la Conferencia Anual de la Alcaldia [Annual Mayoral



Conference], realizada por primera vez en 1984, que congrega a profesionales de todas

las areas de servicios para



personas con Alzheimer y a las personas encargadas de cuidarlos. Méas de 1,000 personas
concurren todos los afios. Asimismo, el Departamento auspicia distintos seminarios sobre
la enfermedad de Alzheimer y publica libros de referencia, folletos y fichas informativas
sobre los temas y recursos de atencién prolongada.

Si desea méas informacion sobre nuestras actividades, por favor pongase en

contacto con nosotros:

The New York City Alzheimer and Long Term Care Unit
2 Lafayette Street, 15" Floor

New York City, New York 10007-1392

(212) 442-3086



Sobre esta Guia

Esta Guia esta preparada para que la utilicen las familias y otras personas
encargadas de cuidados que viven con pacientes que sufren la enfermedad de Alzheimer.
Esta disefiada para guiarlo al lugar adecuado. A veces puede ser que lo remita a otro
libro. En otras oportunidades le aconsejara que recurra a algn consultorio u oficina
donde se presta un determinado servicio. Podra ser a un abogado en algunos puntos y a

médicos en otros. Con frecuencia, sera a una nueva forma de pensar.

"CARING" tiene por objeto complementar la literatura existente. No se propone
ser el Unico medio de informacion. Al final del libro encontrara una lista de la
bibliografia a la que puede recurrir, asi como una lista de direcciones "Addnde Acudir

para Obtener Ayuda”.

En distintas partes de la guia nos referimos a la planificacion del futuro - el futuro
de la persona con la enfermedad de Alzheimer asi como el futuro de la persona encargada
de los cuidados. Mencionamos los tipos de servicios disponibles y donde puede
conseguirlos. Hemos intercalado algunas entrevistas en cuadros para expresar de alguna
forma las varias preguntas e inquietudes que pueda tener. Para finalizar, tendra acceso a

consejos practicos de intervencion en los cuidados.

Ningun manual puede abarcar todos los sentimientos, temores y preguntas que
pueda sentir o tener. Sin embargo, este libro le puede brindar informacion suficiente

como para acompafiarlo en el camino que puede ya haber iniciado.

En el caso de la enfermedad de Alzheimer, ese camino comienza cuando se tiene

la sospecha de que alguna persona de su mundo afectivo tiene la enfermedad.



¢, Qué es la enfermedad de Alzheimer?

Puede comenzar con la incapacidad de manejar operaciones financieras simples:
Realizar cambios. Tal vez su padre o esposo, madre o hermana o0 amigo no pueda
manejar una transaccion tan simple como la compra del periddico. Se sentiran

confundidos. Y se pondran molestos. Y a usted también le molestara.

Estos sintomas podrian ser el comienzo de una demencia o enfermedad
demencial. Cuando la pérdida de la memoria afecta las actividades diarias, no es normal
y es probablemente el resultado de una enfermedad. Puede ser el resultado de la

demencia.

El término "demencia” se utiliza ahora para describir distintas enfermedades, en
todos los casos implica la pérdida de memoria. Son muchas las condiciones que pueden
provocar la demencia o demencia mimética. Entre otras se pueden mencionar la
hidrocefalia, depresion, tumores cerebrales, desordenes de la glandula tiroides,
deficiencias o insuficiencias nutricionales, alcoholismo, infecciones (meningitis, sifilis,

SIDA), lesiones en la cabeza y reacciones a las drogas.
La enfermedad de Alzheimer es la forma mas comun de demencia.

La persona que padece el mal de Alzheimer sufre pérdida de memoria gradual,
una disminucion de la capacidad de realizar tareas de rutina, deterioro del juicio,
desorientacién, cambios de personalidad y pérdida de la capacidad de comunicacion

linguistica.

La enfermedad de Alzheimer es una enfermedad de pérdida. Escuchara hablar
sobre las etapas o fases de la enfermedad y las pérdidas asociadas con cada etapa. A
medida que avanza la enfermedad, la persona que la padece pierde las capacidades de

manera bastante previsible - una después de otra.
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Es una enfermedad neuroldgica degenerativa progresiva que ataca el cerebro,
provocando el deterioro o pérdida de la memoria, pensamientos y conductas o
comportamiento. Sin embargo, como podra comprobar a partir de esta guia, a través de la
planificacion y la basqueda de ayuda, se puede hacer mucho para facilitar la carga del
cuidado y enriquecer la calidad de vida tanto del paciente con Alzheimer como de la

persona encargada de los cuidados.

A continuacion hemos incluido una lista de algunas de las pérdidas que puede

experimentar una persona con el mal de Alzheimer:

e Lapérdida de la memoria reciente

e Lapérdida de la capacidad de recordar a los familiares y amigos

e Lapérdida de la capacidad de identificar a los familiares y amigos
e Lapérdida de la capacidad de tomar decisiones o realizar tareas

e Lapérdida de la capacidad de elegir la ropa de acuerdo al clima

e Lapérdida de la capacidad de vestirse

e Lapérdida de la capacidad de ubicarse en el tiempo, orden, pasado y presente
e Lapérdida de la capacidad de orientarse

e Lapérdida de la capacidad de hablar o escribir

e Lapérdida de la capacidad de dormir o quedarse quieto sentado

e La pérdida del control de la vejiga

e Lapérdida de la coordinacion de movimientos

e Lapérdida de la capacidad de caminar, sentarse o sonreir

Esta lista de ninguna forma puede considerarse diagnostica o completa y se
incluye al Unico fin de darle una idea de las pérdidas asociadas con la enfermedad y el
orden en el cual pueden ocurrir. La forma en la que estas pérdidas afecten a la persona y

a



la familia sera distinta en cada caso. Sin embargo, en todos los casos tendran un impacto

tremendo.



El Impacto de la Enfermedad de Alzheimer

Mas de 4 millones de personas en los Estados Unidos tienen la enfermedad de
Alzheimer. La mayoria de estas personas tiene familiares. En realidad, uno de cada diez
norteamericanos tiene algan familiar con Alzheimer. El setenta por ciento de las
personas con Alzheimer es atendida en sus hogares; por lo tanto, son millones las

personas encargadas de cuidados que actualmente estan enfrentando esta enfermedad.

Entre los residentes de hogares para personas mayores, del 60 al 70 por ciento
sufre alguna forma de demencia. La enfermedad de Alzheimer es la primera forma de
demencia en el mundo. La enfermedad se presenta en el 6 por ciento de la poblacién de
mas de 60 afios y en el 20 por ciento de las personas mayores de 75. Para el afio 2050, se
estima que 14 millones de personas en los Estados Unidos mayores de 65 tendran la

enfermedad de Alzheimer.

Este libro es para ellos y para los familiares y amigos que los atienden. La
enfermedad de Alzheimer tiene un impacto tremendo en todas las personas que toca. Les

cambia las vidas. Pero no tiene que destruirlas.

La enfermedad de Alzheimer es una afeccion degenerativa progresiva, que puede
desarrollarse en el curso de 3 a 20 afios. No es curable, pero es tratable. Los médicos y
otras personas del &mbito asistencial le diran que es "manejable”. Es una palabra que
escuchard a menudo en el curso de la enfermedad. De hecho, es manejable - si consigue

ayuda.

La ayuda podré adoptar distintas formas y dimensiones. Podra venir de su
médico, su iglesia, su centro de atencion diaria local, los servicios comunitarios o tal vez

de su nuera o el vecino. Es esta ayuda la que amortiguara el impacto de esta enfermedad.



Aqui comenzamos con algunas pautas.

Indicios de la Enfermedad de Alzheimer

Demencia es un término médico utilizado para describir el deterioro grave de la
memoria y del pensamiento que afecta la vida que uno lleva. La enfermedad de
Alzheimer es la causa més frecuente de demencia. Pero no es la Gnica causa. Muchas de
las otras causas son curables. Casi todas son tratables. De hecho un gran porcentaje de las
personas que recurren al médico por una sospecha de demencia tienen algo que es

curable. Es importante recordarlo.

Entonces, ¢que es lo que esta sucediendo en su familia? Tal vez usted o alguno
de sus familiares esta experimentando problemas de memoria reciente. Tal vez su padre
pierde constantemente las llaves o su madre se olvida continuamente los nombres de sus
nietos. Tal vez su esposo 0 esposa no puede recordar su direccion. Estos son cambios
que a cualquiera le cuesta enfrentar. Pero no necesariamente son los indicadores de la

enfermedad de Alzheimer.

Nunca suponga que lo que esta viendo es la enfermedad de Alzheimer. Nunca
acepte sin cuestionar la opinion de que podria ser Alzheimer sin tener un diagnostico
adecuado, y nunca acepte un diagnostico de alguien que no sea especialista en
diagnostico de la enfermedad de Alzheimer. Aunque parezca extraordinario, el problema
actual es que existe un sobrediagnoéstico del mal. Personas no calificadas para realizar
diagnosticos estan intentado hacerlo y, como resultado, se esta diagnosticando mal a los
pacientes y se los estd ubicando en el curso de tratamiento incorrecto. No permita que le

suceda a usted o a alguien bajo su cuidado.

La enfermedad de Alzheimer debe ser diagnosticada por un médico especialista
en geriatria, neurologia o psiquiatria clinica. Se recomienda enfaticamente que esta

persona



no sea el médico que atendi6 a la familia durante toda la vida, porque la familiaridad con

la persona puede afectar su opinion médica.

Este es un buen momento para comenzar a anotar en un cuaderno sus
observaciones sobre su propia pérdida de memoria o la pérdida de la memoria de alguna
persona bajo su cuidado. Si se producen episodios o casos de olvidos, andtelos. Trate de
describir su gravedad y su duracion. Si, en cambio, se produce un deterioro gradual,
anote los pasos del deterioro, si resulta posible. Guarde el cuaderno y una lapicera en un
lugar accesible y utilicelo cuando sea necesario. Lo que anote en el cuaderno puede ser
muy importante - para usted mismo y, tal vez, para los profesionales médicos - a lo largo

del curso de la enfermedad.

Algunos datos que debe anotar en este cuaderno para tenerlos a mano cuando

converse con los distintos proveedores de servicios de salud son:

e Direccion actual de la persona con Alzheimer, incluido el condado

e Fecha de nacimiento

e Estado civil

e Condicion de ciudadania

e Numero de Seguro Social

e Diagndstico

e Medicamentos y dosis que toma actualmente

e Necesidades de atencion actuales y servicios que recibe en la comunidad

e Breve historia médica haciendo referencia a cirugias, enfermedades o accidentes de

importancia, episodios depresivos, entre otras cosas.

Numeros de seguros como Medicare, Medicaid, Blue Cross o cualquier seguro

comercial

Nombre, direccion y nimero de teléfono de los médicos
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e El nombre y nimero de teléfono actual de una persona de su confianza a la que se

puede ubicar en caso de emergencia

Cuando haga una lista de los medicamentos, incluya todas las drogas recetadas y
no recetadas, vitaminas, calmantes, medicina alternativa y remedios de herboristeria que
usted o la persona con pérdida de memoria esta tomando. Escriba las dosis, la frecuencia
y, de ser posible, el periodo durante el cual ha tomado estos medicamentos. Si tiene
dificultades para registrar estos datos en el cuaderno, consulte las fechas de la primera
receta con su médico o farmacéutico. Ninguna sustancia es insignificante. Se debe
asentar todo, incluso si toma una aspirina tres veces por semana. Estos pueden ser datos

significativos que pueden resultar atiles al momento de realizar el diagnostico.

Si no puede poner en préactica ninguna de las sugerencias anteriores, haga lo
siguiente: El dia que le van a hacer el diagnostico, tome todos los medicamentos de su
gabinete de remedios o del gabinete de remedios de la persona con pérdida de memoria.
Pdngalos en una bolsa de papel. Luego tome todas las drogas no recetadas y todas las

vitaminas y otros remedios y agréguelos en la bolsa. Muéstreselos al médico.

La persona a la que esta cuidando puede estar tomando alguno de los
medicamentos suyos por error. O puede ser que esté tomando en exceso las drogas que él
o ella ha estado tomando durante afios o que no las esté tomando. Es importante saber
que muchas drogas recetadas y no recetadas provocan confusion en los que las toman.
Puede incluso manifestarse después de haber estado tomandola durante afios. El centro de
diagnostico al que concurra querra saber todo lo que esta tomando la persona con pérdida

de memoria.

Es posible que sienta el deseo de escribir lo que siente. Es necesario que se cuide
a si mismo. Admitir sus sentimientos ante cualquier persona - incluso ante usted mismo,
en el cuaderno - es un muy buen comienzo. Los sentimientos que tiene son muy

importantes para su capacidad de enfrentar la enfermedad.
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Muchas personas que experimentan u observan lo que ellos creen son los
primeros sintomas de la enfermedad de Alzheimer - en ellos mismos o en sus seres
queridos - sienten panico, enojo, frustracion o miedo. Tal vez lo que siente le trae
recuerdos dolorosos. Puede sentirse aislado, solo. Apuntelo, si puede. Ya sea usted la
persona encargada de los cuidados o alguien con pérdida de memoria, estos son
momentos muy inquietantes. Hagase el tiempo necesario para escribir en su cuaderno. Es
posible que desee compartir estos sentimientos con alguna otra persona. Podria resultarle
mas facil leer lo que ha escrito que decirlo de manera espontanea. Inténtelo ensayando la

conversacion.

El diagndstico

El diagndstico de la enfermedad de Alzheimer requiere una evaluacion médica,
neuroldgica y psiquiatrica asi como estudios neuropsicologicos. Asimismo, es de mucho
valor contar con la historia completa contada por la familia del paciente, incluyendo una
descripcion de los sintomas y la progresion. De acuerdo con un grupo de trabajo
recientemente reunido por el Instituto Nacional de Desordenes Neuroldgicos y de
Comunicacién y Ataques [National Institute of Neurological and Communicative

Disorders and Strokes], esta evaluacion debe incluir:

e La historia completa y un examen fisico, incluso una evaluacion neuroldgica y una
evaluacion del estado mental

e Una serie de analisis de laboratorio: analisis de sangre, incluyendo controles
metabolicos de tiroides, analisis de B-12 y folato, y un estudio seroldgico; analisis de
orina; y un electrocardiograma (ECG); y una radiografia de pecho

e Una Tomografia Computada del cerebro (TC); una Imagen por Resonancia
Magnética (MRI por sus siglas en inglés), que puede resultar Gtil para distinguir entre
el mal de Alzheimer, la demencia por infartos multiples y un hidrocéfalo de presion
normal; una Tomografia Transaxil de Emision de Positrones (PETT), aunque esta
técnica de investigacion diagndstica no se utiliza de manera significativa en la

actualidad; y una Tomografia Computada de Emision de Positrones Simples
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(SPECT), técnica radiogréafica mejorada por computadora que se concentra en areas
del cerebro especificas

e Un electroencefalograma (EEG)

e Una evaluacioén psiquiatrica para descartar otros desordenes psiquiatricos.

e Una serie de estudios neuropsicolégicos: Estos estudios consisten en responder una
serie de preguntas especialmente preparadas o realizar tareas para medir la memoria,
las habilidades lingtisticas, la capacidad de pensamiento abstracto y otras funciones

cognoscitivas.

Una puncion lumbar (o puncidn espinal) si se sospecha la presencia de infeccion.

El diagndstico llevaré algin tiempo. Se deben descartar muchas otras
enfermedades. Puede resultar confuso porque después de concluir los analisis los
meédicos pueden decirle que "no encontraron nada”. Esto significa que no se confirmo la
presencia de tumores o cambios observables con los instrumentos médicos. Lo que
quieren decir es que han descartado otras enfermedades "visibles", lo que significa que

puede ser el mal de Alzheimer.

Es en este momento cuando la entrevista personal adquiere una importancia
fundamental. En las entrevistas se evalta la memoria reciente y la memoria remota de la
persona gue se sospecha padece de demencia y se repasa la historia del establecimiento

de los sintomas.

Es necesaria la presencia en la entrevistas de alguna persona familiarizada con los
cambios y necesidades diarias del paciente. Si se organiza mas de una entrevista, debe
concurrir la misma persona a todas las entrevistas. Si el grupo familiar concurre a las
entrevistas, usted debe designar a un miembro del grupo como vocero. La claridad y la
coherencia son esenciales para llegar a un buen diagnostico y por muchas razones -
olvido o estrés para dar dos ejemplos - no se debe esperar que la persona que experimenta
los sintomas responda todas las preguntas. Tampoco debe el paciente presenciar la
discusion
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familiar sobre si fue el martes o el miércoles anterior que puso las llaves en el lugar

equivocado.

No le darén el diagnostico en el momento. Preguntele al profesional que a cargo
de la entrevista cuando y en qué forma va a recibir el diagnostico. Asegurese de escribir
el nombre del médico, la direccion y el nimero de teléfono de la institucion de
diagnostico en su cuaderno. Consiga los nombres de los médicos que lo tratan y los

numeros de teléfonos directos, de ser posible.

Equipos de Evaluacion Geriatrica Moviles

Si tiene problemas para llegar al centro de diagnostico porque el paciente no
desea 0 no puede dejar la casa, pongase en contacto con la Agencia de Area para
Personas Mayores de su zona [Area Agency on Aging] para averiguar si su zona cuenta
con un equipo de evaluacion movil Estos equipos por lo general salen desde un hospital
de la zona. El equipo esta formado por psiquiatras, personal de enfermeria psiquiétrica,
trabajadores sociales y técnicos en enfermedad mental bajo la supervision de un
coordinador de programa. Todos los miembros del equipo estan calificados para trabajar
con personas que sufren crisis emocionales y para ponerlos en contacto con los recursos
comunitarios adecuados.

Un miembro del equipo evaluara la situacion por teléfono y determinara el curso
de accién mas efectivo: una visita del equipo o un referimiento a otra agencia de la
comunidad. Si se lleva a cabo el examen en la casa del paciente, el equipo también
ofrecera los servicios de seguimiento para garantizar que el paciente reciba la atencion

necesaria.

NOTA: Cuando el paciente con Alzheimer represente una amenaza inmediata para
si 0 para otras personas, la persona que lo cuida debe llamar al 911 y solicitar ayuda

de inmediato. Inférmele al operador que la persona padece el mal de Alzheimer.
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Medicamentos para la Enfermedad de Alzheimer

En la actualidad, no existen medicamentos que detengan los avances de este mal.
Los tratamientos actuales incluyen la terapia psicologica para el paciente y la familia 'y
medicamentos para tratar los problemas de comportamiento, generalmente la agitacion.
Los pacientes con la enfermedad de Alzheimer a menudo se muestran confundidos y
experimentan alucinaciones. Los antipsicéticos son una parte Gtil y a menudo necesaria
del tratamiento de la enfermedad de Alzheimer, pero estas drogas producen algunos
efectos secundarios como sedacion y movimientos musculares no coordinados. Los
medicamentos mas recientes exclusivamente para el mal de Alzheimer se conocen como
inhibidores de la colinesterasa y guardan la promesa de disminuir la progresién de la
enfermedad. Estos medicamentos actuan sobre el cerebro para promover la acumulacién
de un neurotransmisor normalmente deficiente en un cerebro con Alzheimer. Sin
embargo, los inhibidores de la colinesterasa no son una cura para el mal de Alzheimery

los pacientes continGan deteriorandose.

Cuidando al Proveedor de cuidados

Si usted es la persona que lleva al paciente a estos estudios, es probable que se
sienta confundida o deprimida. También, puede sentirse abrumada. O triste.

Usted es el proveedor de cuidados. Ese el titulo del cargo que ocupa en lo que
estd haciendo. Esta cuidando a otra persona. Esa es la descripcion del trabajo. Pero
Jquién esta cuidando de usted? Esa es una pregunta que necesita contestar usted mismo.
Puede ser que esté cuidando a su esposa 0 esposo de muchos afios, a su hermana o
hermano o a su madre o padre. Las probabilidades indican que incluso en las primeras
etapas de la demencia, usted esta perdiendo la atencion y cuidado de esa persona para con

usted.

Simplemente, es necesario que recuerde cuidarse a usted mismo de la misma

manera.
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Permitase tomarse tiempo libre. Mantenga su préactica religiosa o sus actividades
deportivas o pasatiempos. Si puede, salga a caminar. Vaya al cine. ¢Es mas facil decirlo
que hacerlo? Si, por supuesto. Pero es necesario. Si le ofrecen ayuda, acéptela. De
cualquier forma, encontrard muchas sugerencias sobre donde y como conseguir ayuda en

las siguientes secciones del libro.

Después del Diagnoéstico de Enfermedad de Alzheimer

Atencion continua. Atencion de larga duracion. Enfermedad crénica. Atencion en
custodia. EI proceso continuo de atencion. Estos son los términos que comenzara a
escuchar cuando le confirmen el diagnostico de la enfermedad de Alzheimer. Todos estos
términos tienen una cosa en coman. Todos involucran a alguien con una enfermedad que
requiere un periodo de atencion mas largo que el de otra persona con una enfermedad
corta. Las personas con una enfermedad corta necesitan lo que se denomina tratamiento

agudo.

Cada persona con Alzheimer es distinta. Cada persona con Alzheimer puede
necesitar atencion durante un periodo de uno a veinte afios. Durante el curso de la
enfermedad, la persona con Alzheimer perdera capacidades. Esa es la caracteristica de la
enfermedad. Sin embargo, dos personas con Alzheimer no van experimentar las pérdidas
en el mismo plazo. De hecho, muchos pacientes permanecen en mesetas durante un largo
periodo antes de deteriorarse, mientras que otros empeoran de manera constante y rapida.
Pero en todos los casos, la atencion que necesiten sera continua.

Lo que comparten todos los pacientes bajo tratamiento continuo es que todos
recibiran lo que necesiten dentro de la misma red de servicios. Es una red grande y puede

resultar confusa. Puede parecer totalmente confusa en un comienzo, pero es negociable.

Imagine a esta red como una cinta, y no como una soga que lo enredara.

Imaginese a usted mismo en el comienzo, o en el medio de la cinta, y comprenda que es
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un sistema solido en toda su extension. Tiene un comienzo, un punto central y un fin.
Podra permanecer adherido al sistema - y el sistema a usted y sus necesidades - todo el

tiempo que lo necesite.

La clave para salir adelante y no solamente sobrevivir en la situacion de la
enfermedad de Alzheimer es comprender que va a necesitar ayuda. Luego usted debe

buscar esa ayuda y aceptarla.

También sera necesario reconstruir sus expectativas sobre la atencién médica. En
el caso del mal de Alzheimer, la atencion no tendra la forma de un médico que prescribe
un medicamento que va a curar a la persona ni la forma de una simple operacion - aunque
es posible que sea necesario someter al paciente a intervenciones quirargicas y

procedimientos a lo largo del camino.

En el caso mas simple, el tratamiento para la persona con Alzheimer involucra,
por lo menos, a la persona enferma, al médico que supervisara la atencion y a la persona
que ofreceréa los cuidados. A esta tercera persona se la denomina "proveedor de
cuidados”, y ese proveedor de cuidados puede bien ser usted, en este momento
preguntandose como va a manejar esta enfermedad que afecta a su padre o madre, esposo

0 esposa 0 amigo.

La respuesta: Un paso por vez.

El proveedor de cuidados puede también ser alguien contratado. Usted entonces
se convertiria en lo que se conoce como "proveedor de cuidados primario”, si vive con la

persona con Alzheimer, o “proveedor de cuidados secundario”, si vive en otra casa.

En todos los casos, la atencion continua incluira mas que una simple relacion

paciente-médico. Es probable que sea algo nuevo para usted. Desde el comienzo tal vez
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sea necesario que reevalle su grado de control sobre la vida de la persona con Alzheimer.

Esa relacion va a cambiar.

Al momento del diagnostico y nuevamente con cada cambio que se produzca en
el paciente, serd necesario que le pida ayuda al médico. Puede ser que el médico que le
hace el diagnostico no realice el seguimiento del tratamiento. Solicitele un referimiento a
un geriatra. Es importante que sea alguien con experiencia el que supervise el

tratamiento. A continuacion hemos incluido una explicacion de lo que hace un geriatra.
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"'¢ En qué se diferencia el geriatra de mi médico regular?*’

"Los geriatras son internistas con una capacitacion adicional de uno o dos afios de
especializacion en medicina geriatrica. También deben rendir un examen adicional para
obtener la matricula de la junta médica.

"La capacitacion incluye rehabilitacion, psiquiatria, neurologia, urologia y
ginecologia.

"La capacitacion geriatrica acepta que el cuerpo cambia, y que no solo se esta
tratando con la persona avejentada, sino que también esta tratando con las familias. Se
instruye a los graduados en este aspecto.

"Yo recomiendo a los geriatras. A veces cuando se ha consultado a un médico
durante un periodo de tiempo prolongado, él o ella no considera la historia médica
completa ni lo examina. ES necesario que su cuerpo sea reexaminado en su proceso de
envejecimiento. Nadie debe aceptar otra postura.

"Durante la capacitacion geriatrica, estos médicos se exponen a distintas
disciplinas y como resultado, se sentirdn mas seguros si tienen que contactarse con un
reumatologo, psiquiatra y trabajar con el especialista. Estas son buenas noticias para las
personas mayores.

"En términos de Alzheimer, también son buenas noticias porque reconoce que
existe una amplia variedad de tratamientos para los pacientes y las familias”.

Adele McMahon, Vicepresidenta de Direct Services, CASC; Staten Island, N.Y.

Las siguientes preguntas le ofreceran algunas pautas sobre lo que debe
preguntarle al médico que haya elegido para tratar a su familiar con Alzheimer’.

e ;Cuéles son los servicios que se necesitan ahora?

¢ Cuéles son los servicios que podriamos necesitar en un futuro cercano?

¢ Es usted un especialista que puede atender a mi familiar durante todas las

etapas de esta enfermedad?

¢Necesito otros médicos también?

¢Quién paga los servicios que exige esta enfermedad?

¢Necesito una receta para esos servicios?
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e ;Me puede recomendar a algin proveedor de esos servicios?

Organizaciones de Cuidado Administrado de la Salud [Health Maintenance

Organizations - HMO] y la Enfermedad de Alzheimer

Recientemente, las Organizaciones de Cuidado Administrado de la Salud de
Medicare (HMO) se han acercado a muchas personas mayores. Es probable que vea un
volante en su vecindario invitandolo a un grupo de café para discutir el traspaso de su

cobertura de Medicare a una HMO de Medicare.

Hablando en términos generales, los beneficiarios de las HMO de Medicare pagan
menos por su cobertura de lo que pagaban por Medicare y Medigap y tendran que
realizar menos tramites y pagar menos gastos que bajo la cobertura de Medicare. Las
HMO ofrecen algunos beneficios adicionales no cubiertos por Medicare como
medicamentos recetados, exdmenes fisicos y atencion oftalmoldgica y de los oidos. Por
estas razones, es probable que les resulte una propuesta muy atractiva a los consumidores

mayores.

Sin embargo, es preciso que analice las HMO de Medicare de manera individual
considerando sus necesidades de atencién prolongada. Por ejemplo, debe elegir un
médico que pertenezca al grupo de la HMO. Puede no ser un médico que usted conozca,
pero éste sera el profesional que manejara su atencion supervisando sus elecciones
médicas. Asimismo, las HMO de Medicare no ofrecen cobertura durante sus viajes, lo
que significa que si no se encuentra en su casa, solo esta cubierto por la atencion de
emergencia, cuya definicion sera decidida por la HMO considerando cada caso en

particular.

Las criticas que habitualmente reciben las HMO con respecto a los pacientes que
padecen el mal de Alzheimer apuntan a la cantidad reducida de servicios que el médico

de atencion primaria solicita. Los familiares con experiencia informan que éste es un
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aspecto problematico de la atencién administrada para los que sufren la enfermedad de
Alzheimer.

Obtencion de los Servicios Necesarios

Después de conseguir una lista de los servicios necesarios para cuidar de la
persona con Alzheimer, serd necesario que hable con los proveedores de los
correspondientes servicios. Estos proveedores podran ser agencias de enfermeria,
agencias de atencion médica domiciliarias o establecimientos de atencion prolongada.
Aqui mencionamos algunas de las preguntas que debe hacerles a los proveedores a los

fines de una comunicacién efectiva.

¢Cuéles son los servicios que ofrece?

¢Brinda algun servicio especializado? (los servicios psiquiatricos ser consideran "de

especializacién”, por ejemplo)

¢Hay alguna lista de espera para los servicios?

¢ Cudl es el proceso para presentar reclamaciones y cémo se resuelven?

¢Cudl es el grado de control que mantiene la familia o el proveedor de cuidados

sobre la atencion que recibe el paciente con Alzheimer’?

¢Cuél es la forma de pago?

Recuerde que es necesario encontrar la opcion que mejor se adapte a las
necesidades de la persona con el mal de Alzheimer. En el curso de la negociacion, debera
ser muy concreto sobre las necesidades del momento, asi como con respecto a las

necesidades que tendra en un futuro.
Siempre que se ponga en contacto con algin proveedor, tenga a mano los hechos

sobre la persona con Alzheimer. Es aqui cuando le va a resultar muy util tener el

cuaderno.
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No siempre obtendra la informacion y los servicios en su primera visita, por lo
tanto, esté preparado para solicitarle a cada proveedor que lo refiera a otros proveedores

que podrian ayudar también.
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Manejo del Caso

Uno de los cambios mas recientes en el tratamiento y atencion de las personas con
el mal de Alzheimer es el uso de coordinadores de tratamiento geriatrico. Si bien se
utiliza el término "manejo de casos™ como titulo de la seccidn, también podra encontrar la
informacion bajo “control del tratamiento™. Los términos son en cierta forma

intercambiables.

Se emplean los coordinadores de tratamiento para ayudar a la familia a planificar
y manejar la atencién de alguien que necesita asistencia. No se deben confundir con la
expresion "cuidado administrado”, que por lo general se relaciona con la atencién medica

gue se "administra” dentro de una HMO.

Los coordinadores de tratamiento geriatrico profesionales son individuos
altamente calificados con formacion en el campo de los servicios humanos (trabajo
social, psicologia, enfermeria, gerontologia) y capacitados para evaluar, planificar,
coordinar, supervisar y brindar servicios a las personas mayores y a sus familias. La

defensa de la persona mayor es la funcién primaria de su tarea.

Simplemente, el manejo del caso y del tratamiento le ha agregado un valor
maravilloso a la atencion de un paciente con Alzheimer. Las personas formadas para
supervisar los casos y tratamientos saben cuales son los servicios con lo que cuenta en su
area, como puede tener acceso a los mismos y como pagarlos. En general, tienen
conocimientos sobre cdmo seréa la préxima etapa de la enfermedad de Alzheimer. Sera su
responsabilidad educar al coordinador del caso sobre su familiar con Alzheimer’. Se dara

cuenta de que los profesionales en esta disciplina son muy buenos oyentes.
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incluir:

Los servicios ofrecidos por los Coordinadores de Tratamiento Geriatrico pueden

Evaluacion

Coordinacion de la atencién domiciliaria

Administracion de la atencién y supervision a largo plazo

PRI y busqueda de hogares para personas mayores con vacantes
Orientacién

Consultas

Colocacion

Informacion y referimiento

Intervencién en crisis

Acceso a programas de beneficios publicos del estado y servicios
Administracion financiera

Psicoterapia, incluyendo terapia familiar

Espacio de disertacion

Coordinacién de servicios en todo el territorio nacional

Se cobran honorarios por estos servicios. Muchas agencias operan sin fines de

lucro. Pregunte cuél es el honorario cuando llame. Si no lo puede pagar, seguramente

encontrara otras opciones de asistencia. Péngase en contacto con la Agencia de Area

para Personas Mayores o el centro de la Asociacion contra el (Mal de) Alzheimer

[Alzheimer Association] de su zona.

Si desea mas informacion sobre los coordinadores de tratamiento geriatrico o

necesita una lista de los profesionales en su zona, pdngase en contacto con:

National Association of Professional Geriatric Care Managers
1604 North Country Club Road

Tucson, AZ 83716

(520) 881-8008
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Planificacion para el Futuro

Planificacion Emocional

La mejor forma de hacer frente al mal de Alzheimer es estar preparado. Esto

significa muchas cosas. En primer lugar, aceptar el diagndstico.

Con esperanza, creatividad, buenos medicamentos, sentido del humor, fe y buena
ayuda podra salir adelante. Los proveedores de cuidados pueden salir adelante, y no

meramente sobrevivir, durante el curso de esta enfermedad.

Nadie le pide que aprenda a acepar la situacion de la noche a la mafiana. Pero la
aceptacion le permitird no solo avanzar sino avanzar con energia. Elegir es poder, y usted
puede tener muchas opciones si se informa de las alternativas disponibles para usted y

para la persona a la que esta cuidando.

Por lo tanto, primero, nos tenemos que ocupar de la planificacion emocional.

¢Qué tipo de ayuda necesita?

La planificacion emocional seguramente le exigira que mire continuamente a esta
enfermedad con nuevos 0jos. Sera necesario que lo haga una y otra vez. Es probable que
necesite ayuda para realizarlo. Remitase a la seccion del libro denominada "Asistencia y

Orientacion".

La enfermedad de Alzheimer se caracteriza por el deterioro de una serie de
capacidades o pérdidas. Por ejemplo, la pérdida de la comunicacién tradicional - la
conversacion relajada - tiene un impacto muy real en las relaciones de la persona que
padece el mal de Alzheimer. Pero no significa que esta persona no necesite o no quiera

comunicarse. No significa que la persona con Alzheimer no pueda comunicarse. La
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comunicacion adoptara una forma nueva, pero casi hasta el momento de la muerte
existira la comunicacion. Sera necesaria la planificacion emocional para adaptarse a cada
cambio. Volveremos sobre este tema mas adelante. Por ahora, es importante que tome
conciencia de que la planificacion emocional precede a la capacidad de realizacion de los

planes financieros y legales para el futuro.

"*¢ Qué puedo hacer para ayudar a una persona con Alzheimer?”

“’La enfermedad de Alzheimer afecta a las personas, no solamente a sus cerebros.
Puede parecer un concepto simple, pero no lo es’. Es necesario que dejemos de
considerar a las conductas de las personas con demencia como problemas que debemos
detener. Son mas que eso. Intentamos evitar que las personas con Alzheimer griten,
intentamos evitar que caminen, intentamos frenar estos comportamientos porque
pensamos gue son ‘problemas,’ cuando, en realidad, son las técnicas de resolucion de
problemas que esta utilizando el paciente con Alzheimer.

"La persona esta experimentando una ansiedad avasalladora. Piense en eso por un
segundo. Ansiedad avasalladora. Esa persona esta expresando esa ansiedad y el deseo de
liberarse de ella cuando actua de manera agitada. Lo que los proveedores de cuidados
necesitan comprender es que la enfermedad la sufre una persona y que es la persona en
particular - no la enfermedad - la que ocupa el lugar central para poder manejar lo que
esta sucediendo.

"Los pacientes con Alzheimer estan intentando que el mundo se adapte a su forma
de verlo. Intentan encontrarle un sentido a su vida. Estan intentando hacerle frente. No
estan tratando de actuar de manera extrafia. Este concepto es esencial para poder
comprender. Nuestro trabajo es entender estas estrategias de enfrentamiento como lo que
son.

"Escuche al paciente. Le esta diciendo cual es el problema. No le quite su
autonomia cuando no es necesario. Seguir siendo una persona con capacidad de resolver
problemas - que es lo que todos somos - es crucial para continuar con la adaptacion.

"Lo que las personas, en su mayoria, hacen cuando se enteran del diagnostico es
pasarse inmediatamente al otro extremo declarando que la persona con Alzheimer es por
lo tanto incapaz y que no tiene valor para la sociedad. Es necesario que lo evitemos.
Nosotros sabemos méas".

Judah Ronch, PhD; Director Ejecutivo, Brookdale Center on Aging
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Planificacion Juridica y Financiera

La siguiente seccion nos presentara una breve resefia de la necesidad de
planificacion financiera y juridica. Las leyes que rigen en material de planificacién
financiera y atencion medica varian de manera significativa en los distintos estados.
Es necesario que se ponga en contacto con su Agencia de Area para Personas Mayores
[Area Agency on Aging] local o con un abogado especializado en las leyes de aplicacion

en asuntos de la tercera edad de su estado para obtener el mejor orientacion.

¢Por que planificar?

Existe un amplio consenso sobre la necesidad de contratar a un abogado cuando
le confirman el diagnostico de enfermedad de Alzheimer. Esta decision tiene que ver con
la planificacion - y el pago - de la atencion necesaria para la persona con Alzheimer.
Debe buscar un abogado especialista en asuntos para la tercera edad, alguien con
formacion especifica en fideicomisos, acervos hereditarios, tutela y custodia y

planificacion a largo plazo.

Existen varios instrumentos juridicos - el poder para atencion médica y el poder
especial duradero, especificamente - que permiten que otra persona lleve a cabo los
deseos de la persona que esta enferma. Sin embargo, se exige que el individuo se

encuentre en sus facultades mentales para poder extender estos documentos. De ahi la

importancia del diagnéstico temprano. No suponga que alguien con un diagnostico de
enfermedad de Alzheimer en la primera etapa o etapa intermedia no puede participar en
estos procedimientos. Consultelo con su abogado especialista en asuntos de la tercera
edad.

La planificacion para alguien con Alzheimer incluye la toma de decisiones a
futuro sobre asuntos personales, vivienda, médicos y servicios de ayuda asi como

decisiones juridicas y financieras. Muchos de nosotros evitamos la planificacién por la
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ansiedad que genera la seleccion o contratacion de un abogado. ¢Sera costoso?
¢Comprendera el abogado las circunstancias especiales de la persona con Alzheimery el

papel que juega en la dinamica familiar?

No permita que su ansiedad demore la decision de consultar a un abogado. Para
que lo remitan a un abogado especialista en temas relacionados con la tercera edad,
puede llamar a la National Academy of Elder Law Attorneys al (520) 881-4005 o al
Colegio de Abogados del Condado [County Bar Association] de su lugar de residencia
(publicado en las paginas de empresas de la guia telefonica) para conseguir los nombres
de los abogados especialistas en asuntos de la tercera edad de su zona o a la Agencia de

Area para Personas Mayores o el centro de la Asociacion contra el Alzheimer de su zona.

"*¢ Qué debo buscar en un abogado especialista en asuntos de la
tercera edad?""

"Es necesario que el abogado que contrate tenga conocimientos sobre la ley de
atencion médica, los programas Medicare y Medicaid, asi como conocimientos del
sistema de atencion médica domiciliaria.

"Le recomiendo que le pregunte, ', Qué experiencia tiene? ;Donde ha ejercido su
profesion? ;Y a qué se dedicaba antes de dedicarse a esta especializacion del derecho?'

"Pienso que el abogado debe ser miembro de la organizacion nacional de
abogados especialistas en asuntos de la tercera edad asi como miembro del grupo de
especialistas en asuntos de la tercera edad del Colegio de Abogados del Estado.

"Es necesario que sepa que la persona que maneja sus asuntos se dedica
sistematicamente a temas relacionados con la tercera edad fuera de su oficina. Ayudaria
si él o ella fuera miembro de la red de personas mayores y estuviera vinculado con
alguno de los servicios comunitarios.

"Mi consejo es que pregunte todo lo que desee. Es bueno preguntar”.

Martin Petroff, abogado especialista en las leyes de aplicacion para los asuntos de la
tercera edad, Ciudad de Nueva York

28




Para ayudarlo en esta etapa de planificacion, hemos incluido una lista de
preguntas que debe responder antes de entrevistarse con el abogado. El objetivo de estas
preguntas es establecer las necesidades de la familia asi como las de la persona que sufre
la enfermedad de Alzheimer, el contexto emocional de la familia y la posibilidad de que
los miembros de la familia y otros colaboren con la atencion futura de la persona con

Alzheimer’.

La mayoria de estas preguntas se pueden responder sin el orientacion de un abogado.
Héagase todas las preguntas que pueda y lleve los resultados cuando concurra a su primera
entrevista con el abogado.

e Describa la etapa de la enfermedad en la que se encuentra el paciente actualmente.

e ;Cuales son las necesidades que estan cubiertas?

e (En que medida puede la persona con Alzheimer cuidarse a si misma?

e (En que medida puede €él o ella manejar sus asuntos financieros?

e ;Puede él o ella vivir en su casa en este momento y en cuanto tiempo se estima que
necesitara ayuda para realizar las actividades diarias?

e ;Tiene él o ella alguna discapacidad?

e ;Quedan las incapacitaciones cubiertas por el seguro o los programas de beneficios
del estado?

e ;Cuales son las necesidades financieras generales de este miembro de la familia?

e ;Cumplira con los requisitos necesarios para tener acceso a los beneficios federales o
estatales? ;Cudales?

e ;Cuales son las necesidades (como conyuge / hijo / amigo) que tiene como proveedor
de cuidados? ¢Es posible que usted sufra alguna discapacidad?

e ;Quién cuidara de la persona con Alzheimer si usted sufre alguna discapacidad o si se
muere?

e Hay otros familiares a los que debe o deberia atender, como un hijo con alguna

discapacidad? ¢Cuales son sus necesidades?
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¢Cbémo se sentiran otras personas si las necesidades de la persona con Alzheimer
consumen los recursos disponibles? ¢ Cual sera su reaccién para con él o ella?

¢Hay otros familiares o0 amigos dispuestos a ayudar? ;Quién puede ayudarlo?
¢Disponen del tiempo y tienen experiencia? ¢Se los puede entrenar para manejar los
problemas?

Si designa a alguien para actuar como su apoderado o representante para las
decisiones de atencion médica, ¢confia en que la persona ejecutara sus deseos o
actuara en el mejor interés para el paciente con Alzheimer?

Si ningun familiar o amigo puede ayudarlo, es probable que necesite ayuda externa.
¢Quién puede ayudarlo? ;Cuanto tendra que pagar en ese caso?

¢Cudles son sus objetivos a largo plazo para usted mismo y para la persona con
Alzheimer’?

¢Cuales son los bienes y las obligaciones de la persona con Alzheimer? Con atencién
realice un inventario de los activos, todas las fuentes de ingresos y todas las

obligaciones.
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LISTA DE CONTROL DE DOCUMENTOS

La compilacién de los documentos personales de la persona que padece la enfermedad de
Alzheimer es el primer paso necesario para poner los asuntos juridicos y financieros en
orden. Entre los documentos importantes se pueden incluir, de manera no limitativa, los
siguientes:

IDENTIDAD Y ESTADO:
____ Certificado de Nacimiento
____ Documentacion de Inmigracion
___Licencia de Conductor ____Registros Militares
____Pasaporte ____Tarjeta de Medicaid
__Registros de Naturalizacion
____Partida de Casamiento
____Sentencia de Divorcio Definitivo o Acuerdo de Separacion
____ Certificado de Defuncién del Cényuge
___ Credencial de Seguro Social
___ Tarjeta de Medicare
INGRESOS:
____Sueldo
____Seguro Social (para solicitar el comprobante de adjudicacion Ilame al-1-800-
772-1213)
____ Beneficios de Veteranos
____Pension
__Intereses y Dividendos
____Ingresos por rentas
RECURSOS:
____Cuentas Bancarias y de Cooperativas de Crédito
___ Certificados de Acciones __ Seguro de Salud
____Bonos de Ahorro ____Plan de Funeral Prepago
___ Certificados de Deposito
____Seguro de Vida
___Escrituras de Propiedades
___Escritura de la Parcela de Sepultura
___Registros de Transferencias de Activos
____Fideicomisos
OBLIGACIONES:
___ Préstamos ____Saldos de Tarjetas de Creédito
____Hipotecas sobre el Hogar ____Facturas de Servicios
____Impuestos sobre Bienes Muebles
____Impuesto sobre el Ingreso
___Cuentas de Servicios Médicos Impagas
OTROS:
____Poderes ___Disposicion Médica de Ultima Voluntad
____Testamento ___Poder para Atencién Médica
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Ademas de entregarle al abogado la informacién sobre todos los ingresos, bienes
y obligaciones, es aconsejable que se revisen los testamentos existentes para asegurar que
ninguna muerte y sucesion hereditaria en la familia afecte la condicion financiera de la
persona con Alzheimer. Por ejemplo, alguien con la enfermedad de Alzheimer en una

residencia puede perder su beneficio de Medicaid después de recibir una herencia.

Su abogado podra recomendarle los distintos instrumentos de planificacion
juridica y financiera incluyendo el poder para atencion médica, el poder especial
duradero y la disposicion médica de ultima voluntad. Es necesario que toda persona
gue se ocupe de alguien con la enfermedad de Alzheimer tenga conciencia de la
importancia de tener estos instrumentos en orden. Si bien es posible que nunca se
presente la situacion en la que se necesitaran estos documentos, si se presenta la ocasion
y el documento no existe, el proveedor de cuidados tendra que recurrir a los tribunales
para conseguir que le otorguen la custodia, un proceso que no s6lo es costoso sino que
insume mucho tiempo. A continuacién analizamos el poder y en la proxima seccion nos

ocuparemos de las instrucciones de Gltima voluntad para tratamiento médico.

Poderes

El poder es un mecanismo legal relativamente simple. La persona con Alzheimer,
en su caracter de mandante, autoriza a otra persona, a menudo un familiar, para que
actue en su nombre como mandatario o representante. EI poder puede tratar una serie de
asuntos financieros y de bienes, desde la administracién de una Gnica cuenta bancaria

hasta la compra y venta de bienes, incluso bienes inmuebles.

Porque el mal de Alzheimer es progresivo por naturaleza, es preferible extender
un poder especial duradero. Por medio de este instrumento el representante tiene
facultades inmediatas que contintan vigentes ain cuando la persona con Alzheimer

queda incapacitada o incapacitada.
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Otros tipos de poderes para considerar son:

- Poder no duradero.. Este instrumento otorga al mandante la facultad para
actuar en nombre de la persona con Alzheimer sélo antes de que €l o ella quede

incapacitada, pero no después.

- Poder especial duradero sujeto a condicidn.. Este instrumento entra en
vigencia sélo cuando la persona con Alzheimer realmente queda incapacitada o se

cumple alguna otra condicion especificada.

- Poder Especial. Este instrumento es el que utilizan la mayoria de los bancos,
compariias de seguro y agentes de bolsa. Es posible que estas compafiias sean renuentes a
aceptar otro poder que no sea su propio poder especial. Si se emplea este método, tal vez
necesite un poder separado para cada cuenta y caja de seguridad. Este poder es especial
para las cuentas e institucion para las cuales se extendio y no le permite al representante

manejar otros asuntos legales y financieros.

Las leyes que rigen en materia de poderes son diferentes en cada uno de los
estados. Si la persona con Alzheimer es propietaria de bienes, tiene cuentas en, o reside

en otro estado durante parte del afio, se deben extender los documento en ambos estados.

Otros instrumentos financieros o legales que se pueden considerar son:

-Testamentos: Un testamento especifica como se tienen que distribuir los bienes
de un individuo (el testador). También puede incluir otras instrucciones, como la
voluntad del testador para su funeral. EIl testamento entra en vigencia en el momento de
la muerte. No produce ningun efecto sobre los bienes del testador mientras éste se
encuentre con vida. En el testamento se designa un albacea testamentario que sera

responsable de poner en practica la voluntad del testador.
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Al igual que con el fideicomiso, se puede extender por una variedad de
circunstancias. Sin embargo, existen ciertas reglas que deben seguirse cuando se prepara
el testamento a los fines de asegurar su validez legal. Se debe consultar con un abogado

para asegurar la correcta ejecucion del testamento y para que revise los testamentos de

otros miembros de la familia.

-Representante Beneficiario: Queda limitado a ciertos programas de beneficio
publicos (Seguro Social, Beneficios VA, y SSI, entre otros). Estos programas le permiten
a un tercero solicitar la designacion de representante beneficiario, que le otorga a la parte

el derecho de recibir y administrar los cheques de beneficios de la persona incapacitada.

-Custodia: En situaciones donde el individuo discapacitado no ha establecido
directivas por anticipado (poder de atencion médica y / o poder) pero existe la necesidad
de actuar en su nombre, los miembros de la familia se ven obligados a menudo a recurrir
a los tribunales para solicitar la custodia. En este procedimiento, el tribunal designa un
custodio para que asista a la persona incapacitada (también conocido como el "pupilo™).
El tribunal determina cuales son las facultades reales del custodio, que pueden abarcar
desde la administracion de los asuntos financieros del pupilo (como el pago de las
facturas, toma de decisiones de inversion, o transferencia de activos) hasta la toma de
decisiones médicas (como la supervision de la atencién domiciliaria, institucionalizacion
del pupilo y la decision de las opciones de tratamiento). Al igual que los instrumentos
descriptos anteriormente, se puede adaptar la custodia a las necesidades especificas y las
circunstancias del individuo, pero a diferencia de las otras herramientas, la custodia es
muy costosa e insume mucho tiempo. Por esta razon, es probable que la custodia sea la

opcidn de ultimo recurso.
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Delegacion de las Decisiones de Tratamiento Médico

Disposicion Médica de Ultima Voluntad / Poder para Atencion Médica: Para delegar
la responsabilidad de la toma de decisiones médicas a otra persona cuando la persona sea
incapaz de hacerlo por si misma, debe utilizar un instrumento de instrucciones de ultima
voluntad reconocido en su estado. Cada estado admite algin documento para de
instrucciones de Gltima voluntad. Sin embargo, cada estado tiene su propio cuerpo de
leyes y documentos juridicos para la toma de decisiones al final de la vida. Los dos mas
conocidos son "la disposicion médica de tltima voluntad” y el "poder de atencién

médica".

La "disposicion médica de Gltima voluntad™ le permite al individuo dejar
instrucciones a la familia y amigos explicando sus preferencias respecto del tratamiento
meédico. Solo entra en vigencia si el individuo no puede expresar una opinién por
incapacidad. El instrumento de disposicion médica de Gltima voluntad se puede utilizar
para indicar si el individuo desea 0 no desea que se recurra a ciertas medidas
extraordinarias para prolongar su vida. Las instrucciones pueden ser tan generales o

especificas como lo desee el individuo.

Al igual que la disposicién médica de ultima voluntad, el "poder para atencion
médica" le permite a uno dejar instrucciones de Gltima voluntad con respecto al
tratamiento. Pero este documento va mas alla que del instrumento de disposicion médica
de dltima voluntad. Por medio de este documento, el individuo designa a otra persona (el
representante) para que tome las decisiones de atencion médica si el no pudiera hacerlo.
El documento establece que el representante comprende los deseos de la persona
incapacitada y por lo tanto actuara de conformidad con su voluntad. El representante

tiene la facultad de autorizar o demorar el tratamiento.

Para obtener informacidn sobre las normas de aplicacion del estado para la toma

de decisiones en los momentos finales de la vida, pongase en contacto con la Agencia de
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Area para Personas Mayores de su zona, el Centro de la Asociacion contra el Alzheimer

de su zona, o:

Partnership for Caring, Inc.
1035 30" Street, NW
Washington, DC 20007-3823
1-(800)-989-9455

Pago de la Atencién Médica
Si bien un buen abogado o el coordinador del caso podrd guiarlo a través de la
innumerable variedad de programas de beneficios, es esencial que usted tenga algun

conocimiento sobre estos programas.

En general, los programas de beneficios del gobierno pueden agruparse en dos
categorias. El primer grupo incluye los programas organizados sobre la base de las
necesidades, como Ingreso de Seguridad Complementario (SSI) y Medicaid. Estos
programas estan a disposicion de las personas que califican por sus necesidades —

generalmente personas de bajos ingresos y ahorros limitados.

El segundo grupo de beneficios incluye los programas de seguros sociales, como
Seguro Social y Medicare. Estos estan a disposicion de las personas independientemente

de sus ingresos y bienes.
Las coberturas de seguro médico que pueden servir para ayudar a cubrir las

necesidades particulares de la persona con Alzheimer son Medicaid, Medicare y el

seguro privado. A continuacion nos dedicamos a cada uno de ellos.
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Medicaid

Medicaid es un programa conjunto federal, estatal y local que ofrece asistencia
médica a las personas que cumplen con ciertos requisitos relacionados con limites de
ingresos y recursos. Si bien existen limites establecidos en estos dos puntos, todos los

estados autorizan que se retengan ciertos ingresos y recursos.

Es un programa de atencion de la salud que puede cubrir las drogas recetadas, la
atencion comunitaria y los servicios de descanso, atencion domiciliaria, atencién
hospitalaria y atencién en hogares para personas mayores. Los tipos de servicios y la
cantidad de servicios prestados varian segun el estado. Medicaid es la fuente primaria en

muchos estados de financiacion de la atencion de custodia prolongada.

Al momento de la redaccion de esta guia (mayo de 2001), es legal que una
persona transfiera los bienes antes de solicitar la residencia en hogares para personas
mayores a través de Medicaid; sin embargo, esa transferencia puede dar lugar a un
periodo de sancion durante el cual Medicaid no se hara cargo de la factura de los hogares
para personas mayores. Bajo ciertas circunstancias, se pueden realizar las transferencias

sin incurrir en sanciones. Este es un tema complejo yv no se deben realizar

transferencias sin consultarlo con un abogado especialista en asuntos de la tercera

edad.

El programa Medicaid de cada estado es distinto. Para obtener informacion
sobre su estado, consulte a la Agencia de Area para Personas Mayores de su zona o

a la Oficina de Medicaid.
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Medicare

Medicare es un programa de seguro de salud federal principalmente para personas
de 65 aflos 0 mayores y para ciertas personas con incapacitaciones. A diferencia de
Medicaid, los beneficios de Medicare no varian segun el estado y los beneficiarios de
Medicare no tienen que cumplir con ningun requisito relacionado con los ingresos o

recursos.

Medicare consiste en dos partes basicas, conocidas como Parte A y Parte B. Cada

parte tiene un costo diferente asociado con los distintos servicios que ofrece.

Medicare Parte A es gratuita para todos los que sean automaticamente elegibles
para Medicare: personas de 65 afios 0 mayores elegibles para los beneficios de la Seguro
Social o de la Jubilacion para Ferroviarios; personas que reciban el Ingreso de Seguro
Social por Discapacidad durante por lo menos 24 meses; y las personas con enfermedad

renal terminal.

Medicare Parte B puede adquirirse por una prima mensual.
Podrd conseguir la Guia para Medicare [Guide to Medicare] en la
Administracion de Seguro Social. Llame al 1-800-772-1213.

Lo que es importante que comprenda el proveedor de cuidados de una persona
con la enfermedad de Alzheimer es que Medicare no cubre el gasto de atencidn de
custodia que la mayoria de las personas necesitan, en otras palabras, la atencion que
tiene como objeto principal ayudar al paciente con las actividades de la vida diaria,
satisfacer sus necesidades personales o mantener la seguridad, y que pueden brindarlo de

manera segura y razonable personas sin entrenamiento profesional especifico.

Para la atencion domiciliaria, Medicare ofrece servicios cuando el plan de

atencion del médico indica que el individuo necesita cuidados de enfermeria

38



competente, en otras palabras, esas tareas que solamente puede realizar una enfermera

matriculada o bajo la supervision de una enfermera u otro profesional matriculado.

En los hogares para personas mayores, Medicare solamente abona la atencion
calificada de rehabilitacion por naturaleza. Salvo que el paciente con Alzheimer
ingrese después de un periodo de hospitalizacion en busca de estos servicios

competentes, Medicare no se haré cargo de los costos.

Seguro Complementario de Medicare (Medigap)

Los beneficiarios de Medicare pueden decidir adquirir un seguro complementario
disefiado para cubrir las diferencias en la cobertura de Medicare, como franquicias, co-
pagos, o posiblemente medicamentos. Los beneficiarios de Medicare pueden adquirir
dichas polizas en compafiias privadas. Son estandarizadas y estan reglamentadas por las

leyes federales y estatales.

Seguro Privado por Atencién prolongada

El costo de la estadia en hogares para personas mayores varia segun el estado.
Incluso con Medicare y la cobertura de seguro complementaria, la gente con Alzheimer
puede enfrentarse a gastos devastadores para la atencién domiciliaria o0 en hogares para
personas mayores. Ahora puede adquirir un seguro a largo plazo a través de una cantidad
de compafiias de seguro. Algunos empleadores ofrecen este seguro también, pero por lo

general las personas deben adquirirlo de manera independiente.

Como una alternativa a la poliza de atencion prolongada, algunas compafiias de
seguros han desarrollado anexos de atencidn prolongada para agregar a su poliza de
seguro de vida. Estos anexos o endosos ofrecen un beneficio de atencion prolongada

mensual igual a un porcentaje fijo del beneficio de muerte. Por ejemplo, una poéliza de
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$100.000 puede pagar hasta un 2% por mes ($2.000) si el asegurado ingresa a un hogar

para personas mayores.

Es posible que se apliquen ciertas limitaciones de condiciones preexistentes a las
polizas de atencidn prolongada privadas. Asimismo, se debera realizar una cuidadosa
evaluacion de la situacion financiera del solicitante asi como de los beneficios y
limitaciones de cada pdliza para asegurarse de que la compra de esa poliza tiene un
sentido financiero para ese individuo. Para obtener mas informacion, pongase en contacto

con su compafiia de seguros o la oficina de su estado competentes en materia de seguros.
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Servicios de Asistencia y Orientacion

Comenzamos a hablar de la planificacion emocional en la seccién anterior

“Planificacion”. Aqui continuamos desarrollando el tema.

Etapas del Cambio Emocional en la Familia

Junto con las etapas de la enfermedad se suceden etapas de cambio emocional
dentro de la familia. Por ejemplo, en las primeras etapas de la enfermedad de Alzheimer,
la familia y los amigos a menudo sienten una sensacion de descreimiento, asombro y
malestar. La negacion y el temor son las dos emociones mas frecuentes. Junto con la
preocupaciéon por la persona con la enfermedad y un mayor sentido de proteccion y amor,
la familia también puede experimentar frustracion, soledad, culpa e incomodidad. Estas

emociones pueden provocar un gran conflicto.

A medida que avanza la enfermedad, la familia puede sentirse aislada. Los
amigos y los familiares pueden comenzar a llamarlos y visitarlos con menos frecuencia 'y
la sensacion de soledad puede crear un cambio real en la dinamica familiar. Pero como se
sienten aislados, los familiares pueden también crear un lazo ain mas fuerte, sentir la
fortaleza propia de la familia y recurrir al amor y lealtad de sus miembros. Nuevamente,

el conflicto entre estas emociones puede ser enorme.

Todas las familias son diferentes. Pero todas las familias con un paciente con el

mal de Alzheimer se veran afectadas por la enfermedad.

El soporte necesario va a ir cambiando con la enfermedad. Algunos dias serd un
sostén simple - la llamada telefonica de un amigo, la referimiento a un especialista, una
conversacion con algun miembro de su comunidad religiosa — y otros dias, 0 mas
adelante en el desarrollo de la enfermedad, es probable que necesite transporte, ayuda

con las comidas, y alguien en quien apoyarse
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Grupos de Ayuda

Simplemente, los grupos de ayuda existen porque dan buenos resultados. La
mayoria de los grupos de ayuda se reinen una vez por semana a una hora determinada.
En la actualidad existen grupos de ayuda en todas partes del pais. Puede sorprenderse de
encontrar uno en el hospital local, en la biblioteca local o en una institucién religiosa

cercana.

Lo que puede esperar de un grupo de ayuda es lo que su propio nombre indica -
ayuda. También recibira instruccion sobre lo que puede pasar, como enfrentar de la mejor
manera los cambios y donde recurrir si necesita ayuda con un paciente con Alzheimer.
Hay grupos de ayuda en la mayoria de los idiomas. Hay grupos de ayuda para sordos, en
lugares con acceso para discapacitados e incluso en Internet. También existen grupos
para todos los vinculos - cdnyuges, hijos, nietos y amigos. Asimismo, hay grupos para las

personas con Alzheimer.

Es un recurso nuevo. De hecho, es tan nuevo que le aconsejariamos que no se
desilusionara si alguien le comenta que recurrié a estos grupos en busca de ayuda en su
comunidad hace varios afios y no la encontrd. En los Gltimos afios ha florecido la red de

ayuda para personas con Alzheimer y sus familias.

Los mejores ejemplos de esta clase son los grupos creados sélo para las personas

con la enfermedad de Alzheimer.

Hoy, se puede llegar al diagnostico de Alzheimer en sus comienzos. Esto no
sucedia ni siquiera a comienzos de la década de 1990. Uno de los resultados del
diagnostico temprano es que mucha gente con Alzheimer puede ahora quedar incluida en
todos los aspectos de la planificacion de su futuro. Este es un cambio muy grande y
permite que la familia pueda resolver el problema de una mejor manera y con un mayor

control de la situacion.
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Muchas personas con Alzheimer eligen los grupos de ayuda integrados por pares
con el mismo diagnostico. No se puede enfatizar lo suficiente el valor que tienen para la
persona con Alzheimer. Los participantes informan que es un buen lugar para expresar
las emociones y frustraciones a comienzos de esta enfermedad y que para muchos, es

una forma de prolongar su independencia.

Los lideres de los grupos de apoyo de las primeras etapas informan que lo que
caracteriza a estos grupos es el vinculo real y el compafierismo que se genera. Las
excursiones a eventos culturales, la participacion en deportes, la escritura del diario y los
ejercicios para una exploracion emocional profunda son algunas de las actividades de las
que participan sus miembros durante las sesiones semanales. Pdngase en contacto con el
centro de la Asociacion contra el Alzheimer local para obtener méas informacion sobre

los grupos de ayuda en su zona.

En su busqueda de asistencia, no se olvide de usar su computadora o la
computadora de su biblioteca o escuela local. Existen muchos sitios que brindan
informacion sobre la enfermedad de Alzheimer en Internet. A modo de ejemplo, el
Centro de Referimientos y Educacion sobre la Enfermedad de Alzheimer [Alzheimer
Disease Education and Referral Center -ADEAR] ahora ofrece publicaciones y
novedades de investigacion en su propio sitio en Internet. Puede visitarlo en:

http://www.alzheimers.org/adear.
El sitio de ADEAR ofrece textos de publicaciones seleccionadas asi como

anuncios del Instituto Nacional para Personas Mayores [National Institute on Aging -

NIA] de descubrimientos sobre el mal de Alzheimer.
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“¢,Cémo puede ayudarme la Asociacion contra el
(Mal de) Alzheimer?”

La Asociacion contra el Alzheimer es la Unica organizacion nacional voluntaria dedicada a
conquistar la enfermedad de Alzheimer a través de la investigacion y a brindar instruccién y apoyo a las
personas con la enfermedad de Alzheimer, a sus familias y proveedores de cuidados.

Ayuda para las personas con Alzheimer...

La Asociacién contra el Alzheimer fue fundada en 1980 por proveedores de cuidados familiares
para ayudar a las familias y respaldar la investigacion. A través de nuestra red nacional de centros,
aquellas personas con la enfermedad y sus familias pueden:

Aprender sobre la enfermedad y qué deben esperar

Lograr una mejor comprension y apoyo emocional

Encontrar ayuda para las necesidades legales, financieras y de estilo de vida

Obtener informacién sobre las opciones de atencién

Tener acceso a ensayos de drogas clinicos

Para las personas que los cuidan...

La mayoria de las personas con el mal de Alzheimer vive en su casa y recibe el cuidado de los
conyuges o hijos adultos. La atencidn de Alzheimer puede ser cada vez mas compleja y estresante para los
proveedores de cuidados a medida que avanza la enfermedad. A través de nuestra red nacional de centros,
los familiares pueden:

Adaquirir técnicas para brindar una atencion de calidad

Tener asistencia por medio de las Lineas de Ayuda telefonicas

Aprender c6mo reducir la tensién y manejar los cambios en la forma de vida

Tener acceso a servicios profesionales y comunitarios.

Un cambio para las Familias con Alzheimer ...

Educacion

Informacion y asistencia para los proveedores de cuidados familiares

Instruccién sobre la atencion de calidad para proveedores profesionales
Promocién

Fondo para investigacion aportados por el gobierno

Politica publica para ayudar a las familias con Alzheimer
Conciencia Publica

Informacion sobre la enfermedad

Temas relacionados con los proveedores de cuidados y ayuda disponible
Recaudacion de Fondos

Para investigacion

Para programas, servicios y apoyo

Para mas informacién sobre la Asociacion contra el (Mal de) Alzheimer y para colaborar en nuestra
importante mision, o ubicar el Centro mas proximo a su domicilio, por favor llame al (800) 272-3900, o
visite nuestro sitio en Internet: http://www.alz.org.

John Jager, Director Ejecutivo; Asociacion contra el Alzheimer, Centro de la Ciudad de Nueva York
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http://www.alz.org/

LISTA DE DIRECCIONES EN INTERNET

Los siguientes sitios de Internet sobre el mal de Alzheimer contienen

informacion,

recursos, soporte y proyectos de investigacion.

NOTA: la cantidad de

sitios de Internet varia constantemente. Por lo tanto, esta lista es solamente un punto de
comienzo para su investigacion en Internet.

Nombre

Direccion de Internet

Descripcion

ADEAR - Alzheimer Disease
Education & Referral Center

www.alzheimer.org/adcar

La pagina del National Institute on
Aging contiene informacion 'y
Servicios de referimiento;
novedades de investigacion;
publicaciones sobre el mal de
Alzheimer; calendario de eventos y
respuestas a preguntas via correo
electrénico.

Administration on Aging

www.aoa.dhhs.gov/factsheets

La pagina de la Administration on
Aging ofrece fichas de informacién
sobre la enfermedad de Alzheimer y
otros temas vinculados con el
envejecimiento.

Alzheimer Gopher Site

gopher://gopher.adrc.wustl.edu

Para profesionales y proveedores de
cuidados incluidos en la Lista de
Correo de Alzheimer desde mayo
de 1994,

The Alzheimer Page

www.biostat.wustl.edu/alzheimer

La pagina de Alzheimer List
incluye temas sobre educacion y
apoyo para proveedores de
cuidados. Incluye un manual
completo para proveedores de
cuidados.

Alzheimer Web

http://werple.mira.net.au/
dhs/ad.html

Para investigadores y aquellas
personas interesadas en  los
adelantos de investigacion

Alzheimer Association Media
Releases

www.alz.org/assoc/media/T op.html

Las publicaciones en los medios de
la Asociacion contra el Alzheimer
desde 1993

Alzheimer Association—New York
City Chapter

www.alzheimernyc.org

La pagina de la Asociacion contra
el Alzheimer — centro de la ciudad
de Nueva York contiene la mision y
los logros del centro; informacion
sobre la enfermedad; recursos de
instruccion y orientacion; apoyo;
referimientos y eventos actuales.
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Nombre

Direccion de Internet

Descripcion

Alzheimer Association

www.alz.org

La pagina de esta organizacién
nacional  contiene  informacién
general y sobre el centro; recursos
para los proveedores de cuidados;
temas de politica publica; listas de
lecturas; conferencias y eventos

Alzheimer Association of
Saskatchewan

www.sfn.saskatoon.sk.ca/health/
alzheimer/index.html

Informacion y recursos
principalmente para proveedores de
cuidados y profesionales
canadienses pero con muchos

“enlaces” Utiles

Alzheimer Bookshelf

www.hbn.com/people/elder/
alzheimer.html

El sitio contiene resimenes y tablas
de contenidos para las
publicaciones de la lista

Alzheimer Disease Resource Page-
Case

www.cwru.edu/orgs/adsc/
intro.html

Pagina de la Cleveland Alzheimer
Association y del Case Western
Alzheimer Disease Research
Center.

Alzheimer Disease Review

www.coa.uky.edu/ADReview

Paginas en Internet sobre temas
relacionados con el Alzheimer y
otras investigaciones. Auspiciado
por el U. of KY’s Saunders-Brown
Center on Aging.

Alzheimer FamilyCare

www.alzheimers.familycare.com

La pdagina auspiciada por Park
Davis (Cognex) contiene
informacion y apoyo con “enlaces”,
articulos médicos, etapas del mal de
Alzheimer, glosario de términos.

Alzheimer List

http://biostat.wusl.wdu.alzheimer/ss

ubscribe.html

Grupo de ayuda por correo
electrénico para  pacientes,
proveedores de cuidados vy
profesionales. La lista de

suscripciones es gratuita y la
mantiene Washington U.

Amyloid

news:bionet.wustl.edu.alzheimer/
subscribe.html

Grupos y foros de noticias para
investigadores  del mal de
Alzheimer.

CANDID (Counseling & Diagnosis
of Dementia)

http://dementia.ion.ucl.ac.uk

La pagina del London’s National
Hospital sector de Neurologia y
Neurocirugia contiene informacion
para proveedores de cuidados y
apoyo para personas con Pick’s y
gente mas joven con Alzheimer.
Los “enlaces” incluyen la lista de
correo electronico de CANDID;
recursos de Internet, etc.
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Nombre

Direccién de Internet

Descripcion

Clearinghouse &Information
Resource Directories

www.aoa.dhhs.gov

El centro de distribucién de los
Nat’l Institutes of Health ofrece
informacion para investigadores y
proveedores de cuidados. Incluye
informes de prensa de las
investigaciones de NIH; boletines
informativos; fichas de
informacion; listas de centros de
investigacion.

Diagnostic Center for Alzheimer
Disease

www.uokhsc.edu/sections/neuropa-
th/default.html

La pagina de U. of OK contiene
“enlaces” a sitios con informacion
sobre la enfermedad de Alzheimer.

Edlercare Locator

www?2.ageinfo.org/nalcweb/
elderloc/elderloc.html

El sitio ayuda a los personas
mayores y a sus familias a encontrar
recursos en una zona geografica en
particular.

Eldercare Web

www.ice.net/%7EKstevens/
ELDERWEB.HTML

Recoleccién de recursos disponibles
en Internet para los personas
mayores, Ssus proveedores de
cuidados, proveedores y asesores.

Geropsychology

www.premier.net/%7Egero/
geropsyc.html

La pagina del Departamento de
Psicologia de LSU contiene
recursos de gerontologia, recursos
sobre la tercera edad y la demencia
y “enlaces”.

Institute for Brain Aging &
Dementia

www.alz.uci.edu

La pagina de U. of CA, Irvine
ofrece  informacion  sobre la
demencia; sus causas; recursos
clinicos; datos de imagenes del
cerebro; ayuda; productos Utiles.

International Site Directory on
ADRD

www.geocities.com/TimeSquare/
2459/alzheim.html

La pagina de ltalia ofrece
numMerosos “enlaces” para
informacion y recursos sobre el
Alzheimer.

Jane’s Brain Page

http://maui.net./%7Ejms/
brainuse.html

Introduccion a  la quimica del
cerebro (linea médica gratuita)

NAELA-National Academy of
Elder Attorneys

www.naela.com/elderlaw

Organizacion sin fines de lucro que
asiste a abogados, clientes mayores
y sus familias. Incluye informacién
sobre Edad y Discriminacion;
Instrucciones; Custodia;
Fideicomisos; Medicare/auxilios.

National Institute of Mental Health-
Decade of the Brain

gopher://gopher.nimh.nih.gov:70/
00/documents/nimh/other/alz

Discusién en un ingles simple y
directo sobre la progresién de la
enfermedad de Alzheimer; las
teorias sobre sus causas; la
importancia de la evaluacion clinica
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Nombre

Direccién de Internet

Descripcion

National Institute on Aging

www.nih.gov/nia

Sitio en internet de los Nat’l
Institutes on Health’s on Aging - la
agencia de investigacion biomédica
principal del gobierno de los
Estados Unidos

NOAH (New York Online Access
to Health) — Aging

www.NOAH.cuny.edu/aging/
aging.html

Pagina auspiciada por CUNY, NY
Academy of Medicine y otras
ofrece informacién sobre atencién
de calidad.

Rebhan’s Index of Alzheimer News

www.unihohenheim.de/%Erebhan/
rp.html

Pagina sobre enfermedades
cerebrales con glosario nuevo; area
de discusion; guia a los sitios de
Internet.

Screening tests for Alzheimer

http://teri.bio.uci.edu/screen.html

8 evaluaciones breves con
formularios en linea.

Ten Warning Signs

www.naples.net/health/isitalz.html

Naples, FL - El Alzheimer Support
Group incluye una lista de las 10
sefiales de advertencia de la
Asociacion contra el Alzheimer

The Whole Brain Atlas

www.med.harvard.edu:80/
AANLIB/home.html

Sitio orientado a la comunidad
médica con informacién sobre el
cerebro con muchas imagenes
(Resonancia Magnética)
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Servicios Domiciliarios y Comunitarios

Las personas con Alzheimer que residen en la comunidad cuentan con una serie
de servicios.
Entre estos servicios se pueden mencionar:
e Servicios de atencién domiciliara
=~ Amas de casa
=~ Asistente de salud a domicilio / atencion personal
=~ Enfermeras calificadas / Visitas de enfermeras
=~ Terapias: fisica, ocupacional, del habla
e Programa de atencion de dia para adultos
e “Retorno Seguro”
e Sistema de respuesta a las emergencias personales
e Servicios de proteccién de adultos
e Comidas sobre Ruedas / Comidas Congregadas
e Visitas amistosas
e Servicios residenciales
e Atencion de Descanso

e Apoyo espiritual

Es importante mencionar que existe una red de atencion informal en cada
comunidad de la ciudad. Es la atencion que recibe de sus vecinos, comparfieros de su
comunidad religiosa, escuela o tal vez de un centro de jubilados, en la forma de visitas,

realizacién de tareas, asistencia en las compras y transporte.

La mayoria de las familias informan que la colocacidn de avisos en los periddicos
locales y de carteles en lugares de adoracion locales puede crear redes de atencion
completas. Se pueden conseguir enfermeras jubiladas, comparieros, gente de limpieza e

incluso transporte para las personas que lo necesiten. Aungue es posible que consiga
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alguno de estos servicios de manera voluntaria o gratuita, tiene que considerar el pago de

un honorario minimo en la mayoria de los casos.

Servicios Residenciales

Para la mayoria de las familias con Alzheimer, los tipos de atenciéon domiciliaria
se dividen en aquellas necesidades que requieren cuidados de enfermeria competentes
0 terapia (esas tareas que so6lo pueden ser realizadas por enfermeras matriculadas o bajo
la supervision de una enfermera o por otro profesional matriculado) y de cuyo costo se
hace cargo Medicare y aquellas necesidades que se consideran de custodia (atencion que
tiene como objetivo primario ayudar al paciente con las actividades de la vida diaria,
cubrir las necesidades personales o mantener la seguridad). Estas Gltimas corren por
cuenta de Medicare bajo ciertas circunstancias — donde coexiste una necesidad medica
que da derecho al beneficio de atencion de enfermeria competente, o con posterioridad al
alta hospitalaria durante el periodo de recuperacion de un episodio agudo. Siempre vale

la pena averiguar si se puede conseguir parte de la atencion por este medio.

Las familias se ocupan de proveer los cuidados necesarios de distintas formas,
recurriendo a familiares, amigos, vecinos o realizando alguna contratacion privada a
través de las redes. Muchos utilizan las agencias de atencion domiciliaria autorizadas

para cubrir estas necesidades.

Entre los trabajadores proveedores de atencion domiciliaria se pueden mencionar,
de manera no limitativa, personal de asistencia, asistentes de salud a domicilio, ayudante
de salud a domicilio, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales, terapeutas del habla,
trabajadores sociales, enfermeras de hospicio, enfermeras précticas autorizadas o
enfermeras matriculadas. Su médico y la agencia proveedora del servicio podran

orientarlo en el tipo de atencion que necesita.
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Si estd recibiendo los servicios a través de la atencién domiciliaria de Medicaid,

se le asignara una agencia autorizada.

Si la contratacion es privada o si esta utilizando el seguro para pagar el servicio,
la primera pregunta que debe realizarle a la agencia es si cuenta con la autorizacion
correspondiente. Para que se le otorgue la licencia o autorizacion a la agencia, esta debe
cumplir muchos requisitos, incluyendo el de recomendar y proveer un nivel de atencion
seguro para la persona con demencia. La agencia podra ser una organizacion sin fines de
lucro o perseguir alguna ganancia, pero se recomienda que cuente con esta licencia o
autorizacion.

Ademas, debe preguntar:

e El personal esta capacitado para atender a alguien con demencia? ¢Cuenta la agencia
con una cantidad considerable de pacientes con el mal de Alzheimer?

e ;Qué nivel de supervision ofrece (una enfermera matriculada) y con qué frecuencia se
realizan las visitas? ¢Le notificara la agencia cuando se va a realizar la visita? ;Se
encuentran las visitas de supervisién incluidas en los honorarios?

e Cuando haya acordado las horas de servicio, converse sobre los honorarios. ¢Cuales
son los servicios incluidos en esa tarifa? ;La agencia ofrece otros servicios y cuéles
son las tarifas?

e ;Hara la agencia todos los intentos posibles para asignar los mismos ayudantes al
caso? ¢Realiza controles para comprobar que el ayudante esté presente, y con qué
rapidez puede la agencia ofrecer un refuerzo?

e ;Con quién debo ponerme en contacto dentro la agencia si tengo algin problema con

el ayudante o el servicio?

La agencia enviara a una persona para realizar la evaluacién y se acordara un plan
de atencion. Se deben realizar recomendaciones con respecto a la clase y la cantidad de
cuidados que necesita el paciente con Alzheimer. EI médico familiar debera participar en
estas decisiones. Las agencias de atencion médica domiciliaria consideran que usted es su

cliente y que la persona con Alzheimer ha “ingresado” a su plan de atencion. Esto

o1



significa que la agencia supervisara las necesidades constantes de la persona con

Alzheimer y ajustara la atencion segln sea necesario.

El seguro privado y los programas publicos pueden cubrir parte de los costos de
los servicios de atencion domiciliaria. Con excepcion de los casos elegibles para
Medicaid (remitase a la seccion denominada “Pago de la Atencién de Medicaid™), una

gran parte de los costos debe ser cubierta por el individuo o la familia.

Siempre consulte con la Agencia de Area para Personas Mayores, la
Administracion de Veteranos (1-800-827-1000) si el paciente es veterano, el coordinador
del caso, un trabajador social de un centro de jubilados, su abogado u otro profesional si

puede ser elegible para recibir la asistencia a traves de un programa publico.

Si el pago de los servicios domiciliarios ain sigue siendo un problema, solicitele a
la agencia de atencién domiciliaria que aplique las escalas de reduccion de honorarios

que le permitiran abonar lo que puede pagar.

Atencion de Dia para Adultos

Los programas de atencion de dia para adultos estan estructurados para individuos
con una discapacidad fisica o mental que pueda necesitar un contexto social. El programa
puede también ofrecer un grado variable de supervision profesional y / o atencion

médica.

El agotamiento es una parte muy real y debilitante de la tarea de cuidar a un
enfermo, sin embargo, algunos estudios demuestran que se puede evitar dandole la
debida atencion al proveedor de cuidados. Le resultara menos Util a una persona con
Alzheimer si estd exhausto, emocionalmente sobrecargado o irritable. Vivir en el
contexto de una enfermedad exige gran creatividad y fortaleza; nadie puede hacerlo

tiempo completo.
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El impacto positivo de la atencion de dia en la persona con Alzheimer es tan
importante como el efecto positivo en el proveedor de cuidados. Una buena y adecuada
atencion de dia puede fortalecer las capacidades mentales y fisicas de la persona con
Alzheimer. Los programas innovadores integrados por personal capacitado en las
necesidades de las personas con demencia pueden redundar en beneficios para la persona

con Alzheimer de muchas maneras.
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“¢ Qué puedo conseguir en un Centro de Atencion de Dia
para Adultos?”

“Una de las cosas que debe recordar es que la enfermedad de Alzheimer es una
forma de demencia progresiva. Nuestro objetivo es trabajar con eso. Intentamos
conseguir tal vez algunos cambios cognoscitivos menores ofreciendo un ambiente
terapéutico con actividades cognoscitivas estimulantes, al igual que una cierta dosis de
control de casos sobre la base de la atencién médica para los clientes.

“Sin embargo, si sus expectativas contemplan la posibilidad de que su familiar se
‘recupere’ en el centro de atencion de dia, bueno, eso no es posible. No podemos
garantizarselo.

“Ofrecemos un ambiente rico y estimulante. Las investigaciones han demostrado
que estos ambientes logran un buen efecto en las personas con demencia, que los ayuda a
mantenerse activos mentalmente y en relativamente buena salud fisica también.

“Cuando las personas sufren el mal de Alzheimer, pierden la capacidad de
conservar la estructura en su mundo. Tienen problemas para comprender las érdenes,
encontrar las palabras, y cuando usted coloca a ese individuo en nuestro mundo corriente,
0 en un centro para la tercera edad comun, se crea una situacion muy frustrante y muy
dificil. Lo que hacemos en nuestro centro de atencidén de dia, mas que otra cosa, €s
ofrecer un ambiente donde la persona adulta se sienta a gusto y pueda disfrutar
nuevamente las actividades en un ambiente seguro y normalizado.

“Uno de los temas que los proveedores de cuidados olvidan con frecuencia pero
que es necesario que recuerden, sin embargo, es que al final de dia cuando la persona con
Alzheimer regrese al hogar y le pregunten ‘;Qué hiciste hoy?’ la persona puede
responder, ‘Nada.” Esto sucede mucho. Es muy molesto para las familias, pero es
necesario que recuerden que la persona con Alzheimer puede haber olvidado las
actividades. Les solicitamos enfaticamente a los familiares que vayan a ver el programa
de manera regular para que sepan cuales son las actividades que se realizan”.

Lauren Reinertsen, Administrador, Andrus Retirement Community; Hastings-on-
Hudson, Nueva York

¢Qué es lo que debe buscar en un programa de atencion de dia? El centro de dia para
adultos debe:
e Realizar una evaluacién de los individuos antes de permitir su ingreso al programa

para determinar el rango de capacidades y necesidades
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e Ofrecer un programa activo que cumpla con las necesidades sociales, de recreacion y
de rehabilitacion que exige la persona con el mal de Alzheimer

e Desarrollar un plan en equipo individual para el participante y supervisar su progreso

e Tener un criterio claro para los servicios y pautas de finalizaciéon de los servicios
basados en la condicién funcional de la persona

e Ofrecer un ambiente seguro

e Utilizar personal y voluntarios calificados y bien entrenados

Es posible que desee visitar mas de un centro para encontrar el que mejor se
adapte a la persona con la enfermedad de Alzheimer. Si bien un centro puede tener mas
pacientes con una mayor discapacidad cognoscitiva tener un grupo de clientes con una
mayor funcionalidad. Un tercero puede adaptarse con éxito a una amplia gama de

incapacitaciones a través de la planificacion creativa.

Sea realista sobre las capacidades de su familiar y sus expectativas. Si la persona
de la cual se estd haciendo cargo fuera un médico o abogado y usted espera que la
estimulen por medio de actividades altamente intelectuales, sus expectativas son muy
altas. Si, no obstante, esa persona siempre ha sentido un gran amor por la musica, él o

ella puede sentir gran placer durante la terapia musical y de baile que ofrece el centro.

La organizacién de actividades inapropiadas, que incluyen aquellas de las
cuales queda excluido el paciente con Alzheimer por sus limitaciones fisicas o0 mentales,
0 actividades que son insultantes para la persona, es lo que convierte al servicio en

deficiente.

Puede sugerir las actividades que la persona con Alzheimer disfrute de manera
particular, pedir prestado la musica o las peliculas que a él o ella le gusten o sugerir
excursiones que todos pueden disfrutar. Sin embargo, no se olvide que otro de los
objetivos del centro de atencion de dia es que el proveedor de cuidados descanse. No se

involucre demasiado en las actividades del centro.
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Existen dos tipos, 0 modelos, de atencion de dia para adultos.

El modelo social, que brinda supervision y actividades de socializacién como
juegos o baile o servicios, como ejercicios de memoria. La mayoria de estos
programas no cuentan con un componente médico. Pueden estar ubicados en
centros de jubilados, iglesias u otros establecimientos similares. El pago es por lo
general privado o por medio del seguro. Es probable que se ofrezca o no el

transporte dependiendo del programa en particular.

El modelo médico, que prevé actividades sociales y atencién médica como la
administracion de medicacion y la realizacion de evaluaciones médicas de rutina
o tratamiento. Estan por lo general afiliados a hogares para personas mayores o
proveedores de servicios de salud. El pago se realiza por medio de Medicaid, si el
programa de Medicaid de su estado lo incluye y si el paciente cumple con los
requisitos, o mediante seguro privado o pago particular. Algunos pocos
programas pueden aceptar Medicare si el cliente necesita ciertos servicios de

rehabilitacion. Se ofrece por lo general el transporte.

Por lo general, las comidas estan incluidas en los dos modelos de atencién de dia

para adultos.

Programa “Retorno Seguro”

El programa de “Retorno Seguro” es un sistema nacional disefiado para permitir

la participacion de los miembros de la comunidad en la ubicacion, identificacion y

regreso de las personas con demencia que han salido a caminar y se han extraviado. La

persona con el mal de Alzheimer estd inscripta en un registro nacional computerizado al

que se puede tener acceso las 24 horas del dia llamando a una linea gratuita. La persona

registrada recibe una pulsera o pendiente, etiquetas para la ropa y una identificacion para
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la billetera en la que se incluye el nombre de la persona, el nimero de identificacion

personal y el nimero de la linea gratuita del registro computarizado.

Toda persona que encuentre a un individuo perdido puede llamar a esta linea
telefonica gratuita y se contactara de inmediato a la familia. Una llamada al “800” por un
familiar u otro proveedor de cuidados iniciard los protocolos de emergencia y la
coordinacion de los esfuerzos de busqueda locales, incluyendo el envio por fax de la

informacion a las instituciones comunitarias como la policia, hospitales, entre otras.

Este programa se encuentra a su disposicion a traves del centro local de la

Asociacion contra el Alzheimer.
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Servicios Residenciales

Existen muchas opciones para las personas que no pueden continuar viviendo en
sus hogares 0 que ya no desean vivir alli. Para la gente con Alzheimer, es mejor dividir
los tipos de alternativas de vivienda entre las que ofrecen servicios de enfermeria

competentes y las que no los ofrecen.

Los servicios de vivienda varian entre instalaciones en alquiler que ofrecen un
servicio de atencién personal limitada hasta hogares para personas mayores donde se
ofrecen todos los cuidados competentes y los servicios de atencion personal. Recuerde
que muchas de estas instituciones pueden no aceptar pacientes con Alzheimer. Algunas

simplemente no son adecuadas para pacientes con demencia.

VIVIENDA SIN CUIDADOS DE ENFERMERIA O ASISTENCIA MEDICA

Existen tres tipos de alternativas de vivienda que no ofrecen servicios de
enfermeria o atencion meédica. Los servicios residenciales opcionales enumerados a
continuacion son una guia de lo que puede o no estar disponible en su area. Consulte en
cada institucion los precios ya que en muchos estados sélo se acepta el pago privado o
del seguro mientras que en otros le aceptaran Seguro Social, Seguro Social por
Discapacidad, o Medicaid. En todos los casos, varian las reglamentaciones segun el

estado.
Residencias de Atencidn para Adultos

Esta es una institucién establecida y operada para proveer atencién residencial a
largo plazo, alojamiento, comidas, mantenimiento, atencion personal limitada

(incluyendo asistencia para bafarse y vestirse) y supervision de adultos no relacionados

con el proveedor de esos servicios. La variedad se extiende desde hogares de tipo
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familiar pequefios hasta instituciones residenciales grandes. Los residentes pueden
caminar, aunque generalmente tienen alguna limitacion mental y / o fisica, y se pueden
mover de la cama a la silla. Este es un ambiente que no ofrece seguridad para las
personas con el habito de caminar. Pero si es lo suficientemente pequefio o tiene una

unidad de demencia especifica, puede ser una opcion.

Vivienda Mejorada

Este es un tipo de vivienda para adultos en apartamentos de un ambiente con una
pequefia cocina en edificios con subsidio del gobierno o con auspicio de alguna
institucion sin fines de lucro. Los servicios que se ofrecen incluyen por lo menos una
comida diaria en un comedor comun, supervisién, atencién personal, mantenimiento,
asistencia con las compras y coordinacion de la atencion. Los residentes son personas
mayores fragiles continentes y no restringidas a una cama o silla y que pueden proveerse

algun tipo de atencion personal.

VIVIENDA CON CUIDADOS DE ENFERMERIA O ASISTENCIA MEDICA

Programa de Vida Asistida

Algunos estados cuentan con un programa de vivienda con asistencia para las
actividades de la vida diaria. Este tipo de vivienda se ofrece en programas de hogares
para personas mayores o de vivienda mejorada. Ademas de los servicios generalmente
brindados en los lugares mencionados anteriormente, los residentes pueden recibir los
servicios de un ayudante de salud a domicilio, enfermera, terapeuta fisico, del habla u
ocupacional, asi como atencion de dia para adultos y el uso de equipamiento médico. El
residente debe cumplir con los criterios para los hogares de adultos o la vivienda
mejorada y en algunos estados debe ser médicamente elegible para los hogares para

personas mayores. Asimismo, el residente debe estar médicamente estable, participar
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voluntariamente en los programas y no representar una amenaza para Su propia

seguridad o la seguridad de los demas.

Vivienda con Subsidio del Estado, Vivienda Congregada y Vivienda Independiente

con Asistencia (también denominada Vida Asistida)

Estos tipos de vivienda varian desde la vivienda subsidiada para personas con
bajos ingresos hasta residencias privadas pagas para personas con mayores ingresos. Los
servicios varian desde los servicios sociales minimos hasta la totalidad de los servicios
sociales y las comidas. Algunos criterios de residencia se basan en los ingresos, otros en

la fragilidad o incapacidad y algunos en las necesidades de servicio.

Retiro con Atencion Continua o Comunidades de Atencion de Vida

Estos tipos de residencias garantizan el espectro completo de las necesidades de
apoyo, personales y médicas. Las unidades pueden ser independientes o centros de
cuidados de enfermeria especializados. Los residentes deben ser personas mayores al
momento de ingresar, pero podrén continuar siendo residentes hasta su muerte siempre

que paguen el alquiler.

A medida que aumenta el tipo de atencion necesaria, las opciones residenciales se

convierten en mas “medicas” respecto de su apariencia y servicios brindados.

Atencion de Relevo

Estos son servicios que ofrecen algun alivio transitorio de las tensiones de la tarea
de cuidar a un enfermo. Los servicios de relevo domiciliarios ofrecen la visita de otra
persona a su casa para que usted tenga mas tiempo libre. Puede extenderse por un periodo
de tiempo corto, por ejemplo una tarde, hasta unas vacaciones cortas. La asistencia de la

persona con Alzheimer a un programa de dia para adultos también le ofrece relevo al
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proveedor de cuidados. Los servicios residenciales, en oposicion, incluyen
departamentos u hogares con personal profesional o habitaciones designadas en hogares
para personas mayores donde la persona con Alzheimer puede ir durante un periodo corto

mientras el proveedor de cuidados descansa o se toma un tiempo libre.
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“¢ Qué debo buscar cuando elijo una residencia?”

“Le voy a dar una lista de preguntas para que se haga a si mismo cuando busque
una residencia.

e ;Se encuentra el establecimiento cerca de la familia y amigos? ;Se puede llegar
facilmente en automovil o transporte publico? ¢Se siente comodo con el barrio o
vecindario?

e Y lalimpieza? ¢ Los pasillos estan ordenados?

e ¢ Parecen los residentes bien aseados?

e ;Y la seguridad? ¢Hay guardia durante las 24 horas? Si el residente sale a caminar,
¢alguien va a poder detenerlo?

e Observe la comida. Debido a que las comidas son una parte muy importante del dia,
seria una buena idea visitarlos cuando estan comiendo. ¢(Se ven los platos
apetecibles? ¢ Estan bien balanceados?

e (El personal del establecimiento tiene experiencia con pacientes con demencia?
¢Pueden manejar un problema de comportamiento?

e ;Hay espacio para que la gente camine?

e ;COmo trata el personal a los residentes? ¢Los tratan afectuosamente? ¢EIl personal
adopta una actitud protectora?

e ;Se le presta atencion individualizada a cada residente?

e ;Qué tipo de actividades estan realizando los residentes durante sus visitas? ¢Estan
las actividades programadas de acuerdo a los intereses de los residentes?

e ;Estan los residentes participando en la actividad o estan sentados sin hacer nada?

e ;Cual es el nexo entre los residentes y los servicios de salud mental que ofrece el
programa?

e ;Pueden los residentes traer sus propios muebles?

e (Es el establecimiento accesible en términos econémicos?

e ;Qué sucedera cuando la persona se quede sin dinero? En los establecimientos que no
aceptan SSlI, le pueden pedir que se mude.

e ;Qué pasara cuando la salud de la persona se deteriore?

e Si corresponde: (EI personal y el programa son compatibles culturalmente con el
residente?

“Si le resultara financieramente viable, debe conservar la casa actual de la
persona durante unos meses, por las dudas las cosas no salgan como se espera. No queme
los puentes detras de usted.

“Y no se olvide de que las personas con el mal de Alzheimer no tienen solamente
problemas de memoria. Muchas de ellas también presentan problemas fisicos a los que
también se debera atender en la residencia”.

Judy Brickman, Consultor; Departamento para Personas Mayores de Nueva York
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Hogares para personas mayores

Aunque la mayoria de las familias prefiere que le paciente con la enfermedad de
Alzheimer se quede en su casa el mayor tiempo posible, ubicarlos en hogares para
personas mayores a menudo es la opcion de atencion mas adecuada y responsable que
tiene. Esto es particularmente real en las ultimas etapas de una enfermedad como la de
Alzheimer cuando la atencion que el paciente exige es demasiada en cantidad y

especializacién para que la brinde un familiar o una agencia de la comunidad.

Si esta considerando la internacion del paciente con Alzheimer en un hogar para
personas mayores, la siguiente informacion puede resultar util para la planificacion y la

toma de decisiones.

Comience a planificar cuanto antes. No espere hasta que se presente la crisis
para comenzar a pensar en la opcién de los hogares para personas mayores. Puede

tomarle tiempo encontrar una cama en una institucion donde se sienta comodo.

La atencion de los hogares para personas mayores es muy costosa. Piense
cdmo va a costear la atencién necesaria. Aunque algunas familias pueden pagar la
atencion a corto plazo con fondos propios, pocas son las que pueden hacer frente a la
estadia prolongada en un hogar para personas mayores sin agotar los bienes de la familia.
Los planes de salud privados rara vez ofrecen la cobertura adecuada para cubrir los
costos de un hogar para personas mayores. Medicare no cubre las necesidades a largo
plazo de un paciente. En ultima instancia la mayoria de las familias tendran que recurrir a
Medicaid, que determina la elegibilidad sobre la base de ingresos, bienes y necesidad
financiera. Medicaid es el mayor pagador de cuentas de hogares para personas mayores

de la nacién.

63



La discusién sobre el financiamiento de Medicaid de los costos de los hogares
para personas mayores supera el alcance de esta guia. Las leyes y reglamentaciones que

rigen el programa de Medicaid son complejas y varian constantemente.

Si la familia tiene suficientes bienes como para financiar de manera privada la
atencion durante un periodo de tiempo prolongado, o si la familia esta considerando la
transferencia de bienes, es aconsejable que recurran a un abogado especialista en asuntos

para la tercera edad para obtener orientacion sobre cOmo manejar mejor los recursos.

Haga evaluar cuél es el nivel de atencion que necesita su familiar. La
elegibilidad médica y el nivel de atencidén de hogares para personas mayores, ya sea en
una institucion privada, voluntaria o publica, se determina por lo general a través de un
formulario de evaluacion del paciente. Si el estado donde reside le exige un formulario,
la forma en la que se complete puede ser el factor mas significativo en la determinacion

de si su pariente serd aceptado en la institucion que ha elegido.

Por lo tanto, es vital que la persona que cuida del paciente la mayor parte del
tiempo se encuentre presente cuando se realice la evaluacién. Aseglrese de enfatizar el
nivel de atencion que demanda un paciente con demencia. Mediante el sistema de
reembolso en algunos estados se cubre el pago de las instituciones conforme al nivel de
atencion de cuidados necesario, lo que dificulta el ingreso de los pacientes ambulatorios
con demencia. Si vive en un estado que exige la revision de la evaluacion del paciente, la
Agencia de Area para Personas Mayores de su zona, el médico u hospital puede

recomendarle un profesional calificado.

Decida qué tipo de instalaciones prefiere. Muchos hogares para personas
mayores han abierto unidades de atencidon especial para pacientes con el mal de
Alzheimer y otras formas relacionadas de demencia. Estas instituciones pueden estar

mas dispuestas a aceptar a estos pacientes y mas capacitadas para satisfacer sus
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necesidades. Es importante que elija una institucion a la que pueda acercarse con
facilidad.
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Son cuatro los métodos de pago de la atencidén que ofrecen los hogares para personas

mayores:

Medicare: Salvo que la persona con demencia también tenga una afeccion que exige
cuidados de enfermeria especializados, Medicare no se hace cargo del pago de su
atencion en hogares para personas mayores. Para aquellas personas que si cumplen
los requisitos impuestos por Medicare, sin embargo, el periodo maximo de cobertura
es de 100 dias.

Medicaid: Los criterios de Medicaid respecto de los hogares para personas mayores
difieren de los criterios de Medicaid para la atencion domiciliaria, lo que significa
que la persona con Alzheimer puede cumplir los requisitos para ingresar a un hogar
para personas mayores aungque no pueda tener acceso a una cobertura para atencion

domiciliaria.

Pago Privado o Particular: Este término se utiliza cuando es un familiar o el
paciente el que paga. Cuando el residente del hogar para personas mayores ha
agotado sus ahorros, podra seguir en la institucion mientras que Medicaid pague los
costos siempre que sus ingresos sigan siendo limitados. La mayoria de los hogares
para personas mayores prepararan la solicitud para Medicaid cuando llegue el
momento. No obstante, para hacerlo, la institucion le solicitara distintos documentos
y la presentacion de datos financieros al momento de ingresar. Por ley, un hogar
para personas mayores no puede solicitar el pago particular de méas de tres meses por

adelantado.
Seguro de Atencién Prolongada: Las compafiias de seguro privadas ahora ofrecen

planes para hogares para personas mayores, pero la mayoria excluyen la demencia 'y

casi todas tienen limites considerables.
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¢ Coémo podemos mejorar la calidad de la atencién
en los hogares para personas mayores?”

“Los hogares para personas mayores pueden sufrir una transformacion sana y convertirse
en los que tienen que ser. Como familiar de alguien alojado en un hogar para personas mayores,
puede hacer mucho por mejor la calidad de vida. Puede mejorar la calidad de vida del personal.

“Cada unidad del hogar para personas mayores debe transformarse en la propia
comunidad de las personas que trabajan alli y viven alli y de las familias. Y cuando sucede esto
descubre que los comportamientos que una vez eran tan problematicos realmente cesan.

“Queremos crear un ambiente que afirme en todas sus dimensiones las cosas que la gente
dice, que sea muy nutritivo. Para hacerlo debe conocer a las personas. En los pisos en los que
trabajo, se conoce a cada residente de manera personal. Se conoce al hombre que tuvo una
sastreria entre las calles 204 y Broadway, se conoce a la mujer enfermera pediétrica, a la persona
que trabajo como mecanico de automdviles — el personal conoce a cada uno de ellos como esa
persona y esto sucede porgque conversamos.

“Y también se llega a conocer a cada uno de los miembros del personal: esta persona es
de Sierra Leone, aquella de Jamaica. Nos conocemos como personas. Conversamos sobre
nuestras culturas. Traemos comida. Trabajamos en la cocina.

“Antes de que comenzara a trabajar en el hogar para personas mayores donde se aloja mi
madre, no sabia lo que la gente era capaz de hacer. Un dia hace dos afios, el cuatro de Julio, entré
a la residencia y me dije, ‘Es el Cuatro de Julio en todo el pais menos en este hogar para personas
mayores’. Entonces comencé a recorrer la sala de una punta a la otra llena de personas con
demencia y comencé a reunir a la gente y a preguntarles si querian festejar. Y ellos querian
hacerlo.

“Estaban dispuestos — preocupados, pero dispuestos. Pero a medida que empezamos, su
alegria, su expectativa, fue gloriosa, y el personal se quedd con la boca abierta. Hablé sobre la
Declaracion de Independencia, y unas pocas personas lo celebraron. Luego hicimos el Pacto de
Alianza. Pudieron hacer muchas cosas. Hubo humor. Nadie gritaba. Fue emocionante.

“Ahora todos los domingos conduzco un servicio no religioso. Velamos a los que
murieron. Los recordamos. Cantamos. No nos concentramos en el dia que sea. lIdentificamos a
los héroes de nuestra cultura y celebramos esos sentimientos de grandeza. El factor cognoscitivo
del dia de la semana no tiene mucha relevancia aqui, sino todo lo relacionado con los
sentimientos - ternura, deseos, amor, enojo, frustracion — los conocemos y cantamos Yy
conversamos Yy los celebramos. Las personas son capaces de muchas cosas si se las deja usar sus
habilidades”.

Catherine Unsino, CSW, asesora familiar e hija de una paciente alojada en un hogar para
personas mayores
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Fin de la Vida

¢Qué sucede cuando una persona con Alzheimer comienza a morir?

La gente puede sugerir que sentird “alivio” de que este drama esté llegando a su
fin, que la persona se vera liberada de todo el sufrimiento por el que él o ella ha pasado.
Estas sugerencias pueden parecerle verdaderas, pero luego es probable que no. Lo més
posible es que se encuentre vacilando en sentimientos de peérdida y sentimientos de

alivio.

Caracteristicas del Mal de Alzheimer en su Etapa Terminal
e Vocabulario limitado o inexistente

e No sonrien

e No pueden caminar sin asistencia considerable

e No se pueden sentar con independencia

e Tiene dificultad para comer / tragar

e Pérdida de peso reciente

e Incontinencia intestinal o urinaria

e Infecciones recurrentes, por ejemplo, neumonia, infeccién del tracto urinario

Durante la etapa terminal de la Enfermedad de Alzheimer, el sistema
inmunoldgico se ve comprometido. Debido a las infecciones recurrentes serd necesaria la
constante atencién y supervision médica. La incapacidad de coordinar las actividades
motoras los expone a mayores riesgos de accidentes y lesiones fisicas. Es probable que
sea necesario hospitalizar al paciente con Alzheimer de manera recurrente para que pueda

recibir el tratamiento agudo que él o ella necesite.

¢Qué hace si el paciente con Alzheimer sufre una crisis médica?
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“¢ Qué debo hacer ante una emergencia médica?”

“Esto es lo que sucede generalmente: recibo una llamada del proveedor de
cuidados diciéndome que se cay6 la mama y que parece que se rompio la cadera. Le digo,
‘Llame al 911 y vaya al hospital, y asegurese de decirles que usted es mi paciente.’

“Luego yo llamo al hospital y les digo quién esta en camino y por qué. Le mando
por fax al hospital el diagnostico y la ficha informativa del paciente asi como una copia
de cualquier instruccion especifica.

“La gente necesita recordarlo. No sirve tener un poder de atencion médica si esta
en la casa de su hija. El médico necesita tener una copia, de lo contrario no se puede
respetar.

“Le diré a la Sala de Emergencia lo que deseo — por ejemplo, a quién quiero
realizarle la consulta ortopédica.

“Aunque, a veces, recibo llamadas cuando se produce un cambio en el estado
mental del paciente, y entonces tenemos que decidir si se puede esperar hasta el dia
siguiente para poder ver al paciente en el consultorio. No se acude a la Sala de
Emergencia por una situacion de este tipo, a menos que sea critica. Va a tener que esperar
mucho tiempo alli y no es facil hacerlo con alguien con Alzheimer.

“Si establecemos que es necesario que vayan, yo siempre les digo, “Si su mama es
incontinente, lleve pafales. Lleve bocadillos. Lleve fotos, comida de la casa, las gafas de
la persona, los audifonos, la dentadura postiza. Si van a ser muchas personas las
presentes, designe a un vocero. Deje que esa persona hable. Si es una molestia para el
personal de la Sala de Emergencia no van a dejar que se quede con su mama durante las
evaluaciones y esto podria ser terrible. Es probable que se sienta menos agitada si va
usted, pero si vuelve loco al personal no lo van a permitir.’

“No obstante, la Sala de Emergencia no siempre es el lugar para la persona con
Alzheimer. ;Qué pasa si es un evento terminal y es evidente que la persona se esta
muriendo? ¢Realmente querrd ir a la Sala de Emergencia donde van a realizar una
intervencion? Debe saber lo que quiere hacer. Tantas veces las personas llevan a los
moribundos a la Sala de Emergencia y luego se enojan porque el personal intervino.
Recuérdelo, ellos van a intervenir.

“Sin embargo, si la van hospitalizar, asegurese de decirle al personal si su mama
es incontinente y cudl es su horario para ir al bafio y cualquier otra informacion de ese
tipo que sea necesaria. Nunca suponga que ellos conocen al paciente como usted.”.

Dr. Joyce Fogel, MD, Director del Servicio de Consulta Geriatrica, St. Vincent’s
Hospital and Médical Center, Ciudad de Nueva York
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Los servicios necesarios en la etapa final de la vida de la persona con Alzheimer
incluirdn la supervision regular para evaluar su condicion, atencién personal y algunos
insumos médicos, equipos y medicamentos. Pero estos son sélo los méas béasicos. Se
puede hacer mucho més por una persona en las etapas finales del mal de Alzheimer. Se
pueden incluir distintos tipos de terapias como la musicoterapia, la fisioterapia y
opciones de dietas, asi como soporte espiritual y emocional. La familia tendra muchas

opciones en la etapa final de la enfermedad. Una de ellas es la atencién en un hospicio.

Hospicio

El Hospicio es un programa coordinado de atencion domiciliaria y de internacion
para los moribundos y sus familias. Estos programas generalmente tratan a los pacientes
y a las familias como una unidad de atencion. El ochenta por ciento de la atencién del
hospicio se brinda en casa. Otro porcentaje en los hogares para personas mayores, otros

servicios en el hospicio.

Es importante resaltar aqui la necesidad de otorgar lo antes posible un
instrumento de disposicion medica de ultima voluntad y / o un poder para atencion
médica. Sin el consentimiento previo de la persona que ingresa al programa del hospicio,

no se pueden brindar los servicios.

Los Hospicios ponen a disposicion de los pacientes y las familias servicios
integrales, incluyendo atencion médica y de apoyo, arreglados y administrados por un
equipo interdisciplinario para satisfacer las necesidades fisicas, espirituales, sociales y
econdémicas impuestas por la tension experimentada durante las Gltimas etapas de la

enfermedad.
Los servicios del Hospicio estan cubiertos por Medicare y Medicaid y por muchos

otros seguros privados. Se efectla una revision y evaluacion de la cobertura de seguro y

otras fuentes de asistencia financiera al momento del ingreso del paciente al programa.
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A continuacion se describen los criterios de aceptacion del hospicio para las

personas con la enfermedad de Alzheimer:

La persona debe tener el diagnéstico de enfermedad de Alzheimer terminal (o
demencia similar terminal) con una expectativa de vida limitada (seis meses 0 menos)
realizado por un médico matriculado

La persona con Alzheimer debe vivir dentro de un limite geografico especificado del
servicio individual del hospicio

La familia de la persona con el mal de Alzheimer debe estar de acuerdo con el
ingreso al programa del hospicio. La familia debe entregar el poder de atencion
médica o la disposicion de Gltima voluntad (requisito establecido por el estado de
residencia) firmado por la persona con Alzheimer, o pruebas claras y convincentes de
que saben cuales son los deseos de la persona con Alzheimer respecto de la
resucitacion y otros tratamientos extraordinarios, incluyendo las sondas de

alimentacion.

Para obtener mas informacion, pdngase en contacto con:

National Hospice Organization
1700 Diagonal Rd., Suite 300
Alexandria, VA 22314
800-658-8889
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“¢.Qué es el Hospicio?”

“El Hospicio para los pacientes con Alzheimer ha cambiado mucho en los Gltimos afos.
La naturaleza de nuestro conocimiento y la perspectiva de la comunidad médica ha cambiado. Lo
gue hemos comprendido es que el Alzheimer es una enfermedad terminal que presenta una
progresion de los indicadores especificos que nos dicen en qué etapa del proceso de la
enfermedad se encuentra el paciente.

“Antes no sabiamos lo suficiente sobre las etapas terminales como para saber cudl era el
momento adecuado para considerar el hospicio. Ademas, no sabiamos cuéles eran los servicios
gue se necesitaban.

“El proceso generalmente se inicia con una llamada de la familia para informarnos que el
paciente esta recibiendo el alta hospitalaria o que él o ella esta ingresando en las ultimas etapas.
Nosotros les hacemos muchas preguntas.

“Por ejemplo, ¢pueden evaluar lo que el paciente querria para esta etapa terminal de su
vida? Si pueden, mejor. Si no pueden, en realidad no es tan bueno. Necesitamos saberlo
realmente porque en el hospicio brindamos atencién paliativa — el hospicio no es un hogar para
personas mayores o una sala de emergencia.

“Tenemos que conversar sobre la DNR — la orden de “No Resucitar” — asi como el tema
de alimentacion por sonda, en ambos casos se hacen preguntas sobre las intervenciones que no se
realizardn a los pacientes con demencia terminal. Por supuesto, hay pacientes en nuestros
programas que pueden tomar estas decisiones ellos mismos al momento de ingresar al hospicio,
pero no los pacientes con demencia terminal, y a menos que exista un documento de instruccion
especifico firmado por el paciente en la que se exprese que desea la resucitacion, es necesario que
la familia firme una DNR.

“La alimentacion por sonda es otra cuestion. Sabemos que en el curso natural de la
enfermedad, los pacientes perderan su capacidad para tragar y queremos dejar en claro que no
ofrecemos alimentacion por sonda porque afecta el curso de la enfermedad y por lo tanto no es un
tratamiento paliativo. Si le colocara una sonda de alimentacion, esa persona ya no cumpliria con
el requisito de expectativa de vida de seis meses especificamente porque la sonda afecta el curso
natural de la enfermedad.

“Después de conversar de manera muy directa con la familia sobre estos temas, nos
ponemos en contacto con el médico del paciente para conseguir un referimiento médico
completo, certificando el diagndstico de enfermedad terminal. Nos ocupamos de conseguir la
historia médica completa, en este momento acordamos una entrevista para visitar al paciente en
su casa. Y luego comenzamos.

“La atencion de Hospicio es ‘atencidn exquisita.” Nuestro programa incluye visitas
domiciliarias regulares programadas efectuadas por miembros del equipo para evaluar la
condicién del paciente, la atencion personal, los insumos médicos, la musicoterapia, fisioterapia y
apoyo nutricional asi como asistencia emocional y espiritual y atencién de internacion para
resolver los problemas que no se pueden tratar en el domicilio del paciente”.

Brenda Mamber, Jacob Perlow Hospice, Beth Israel Medical Center, Ciudad de Nueva
York
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Autopsia

La investigacién del cerebro es muy importante. La investigacion de la demencia
exige material cerebral para tanto el estudio inmediato como para el estudio futuro en el
momento que la tecnologia que todavia no se inventd nos permita aumentar las

posibilidades de investigacion cientifica.

La autopsia del cerebro es ain poco comun. Las personas de distintas culturas y
religiones tienen sentimientos y creencias encontradas sobre lo que se debe dejar hacer al

cuerpo después de la muerte.

La autopsia es la tnica forma de confirmar el diagnostico de Alzheimer. Por esta
razon, es un tema importante para algunas familias. Si esta interesado en la autopsia de la
persona con Alzheimer, o si la persona solicito que se realizara la autopsia de su cerebro,
esos arreglos deben hacerse de antemano. Si desea mas informacion sobre la autopsia,

pongase en contacto con el centro local de la Asociacion contra el Alzheimer.

Orientacion durante el periodo de duelo

La ayuda que cada persona necesita es distinta durante los periodos de duelo.

Busque toda la ayuda que necesite en ese momento.

Cuidar a un enfermo es un trabajo — ya sea el proveedor de cuidados primario o el
proveedor de cuidados secundario, independientemente de si la persona con Alzheimer
estuvo en un hogar para personas mayores durante afos. Usted pierde ese trabajo cuando
la persona con Alzheimer muere, lo que en si mismo es una gran pérdida. Es probable

que disponga de mucho mas tiempo y que no sepa qué hacer con ese tiempo.

Hay muchos centros especializados en el tema en todo el pais, algunos de ellos se

especializan en las necesidades de las familias y amigos de pacientes con la enfermedad
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de Alzheimer. Por favor, llame al centro local de la Asociacion contra el Alzheimer para

obtener mas informacion sobre el grupo mas cercano a su domicilio.
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Principios de Provision de Atencion y Cuidados

Hasta ahora hemos enfatizado la necesidad de que usted como proveedor de

cuidados busque ayuda en la comunidad. Lo hemos guiado a través de la serie de

servicios que necesitara y a los que podra tener acceso en cada una de las etapas de la

enfermedad. Le hemos informado cémo acceder a estos servicios, cdmo usarlos y cémo

realizar el pago.

En esta seccidn le ofrecemos algunos consejos practicos sobre como debe ofrecer

los cuidados.

Informese sobre la enfermedad de Alzheimer. Saber algo sobre la enfermedad,
particularmente el curso tipico y los sintomas, le dara una idea de lo que va a
pasar y el tiempo para hacer los planes necesarios para cada etapa de la
enfermedad. La informacién sobre los servicios descriptos en la primera parte de

este libro lo ayudara a planificar.

Busque un médico que tenga experiencia en el tratamiento de la enfermedad de
Alzheimer. No solo el médico debe tener conocimiento de los tratamientos
actuales, sino que tiene que tener la paciencia suficiente para poder determinar si
la persona con el mal de Alzheimer tiene otros problemas médicos y para

explicarle ciertas cosas al proveedor de cuidados.

Consulte a su medico si advierte un cambio brusco en el humor o comportamiento
del paciente, como agitacion extrema o repentina o letargo. Dichos cambios

pueden ser sintomaticos de una enfermedad fisica o psiquiatrica.

Modifique el ambiente doméstico para que sea seguro, simple y coherente.

Incluimos una lista de control en esta seccion. .
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e Establezca una rutina simple y previsible alrededor de las actividades diarias.
Permita y aliente al paciente a que haga la mayor cantidad de cosas por su cuenta

que le resulte posible.

e Tome conciencia de la mayor necesidad de estructura, coherencia y guia en todas
las actividades que tiene el paciente. Simplifique las tareas a medida que avanza

la enfermedad, asistiendo a la persona con Alzheimer sélo cuando sea necesario.

e Simplifique la forma en la que le habla al paciente, debido a que disminuye su

capacidad de comprensién y uso del lenguaje.

e Cuidese. Es importante que usted al igual que la persona con Alzheimer coma
adecuadamente, descanse las horas necesarias, haga ejercicio, siga con sus

pasatiempos Yy socialice con otras personas.

e Busque ayuda con la atencién y busque momentos de descanso. Toda la primera

seccidn de este libro estd diagramada para ayudarlo a buscar ayuda.

Comunicacion

El deterioro progresivo de la capacidad de usar y comprender el lenguaje es uno
de los sintomas mas devastadores del mal de Alzheimer tanto para la persona que lo
sufre como para la familia. Los cambios en el lenguaje se producen en las primeras
etapas y pueden ser sutiles en un comienzo pero, en las etapas finales de la
enfermedad, es probable que la persona no pueda hablar o comprender lo que se le
dijo. En el medio, se produce una pérdida gradual de las capacidades lingiisticas de
la persona, con cambios en la forma y contenido del habla asi como en la

comprension.
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Algunos de los principios generales relacionados con el proceso de comunicacion

son:

Haga evaluar al paciente para confirmar que no presenta deterioro de la vista o
audicion ni bien se dé cuenta del problema de comunicacion. De ser posible,
solucione los problemas que sean corregibles. Puede resultar dificil con la
pérdida de la audicion, porque la persona con Alzheimer que usa un audifono
puede olvidarse para qué sirve, sacarselo y perderlo, tener dificultades para operar

los controles o puede incluso esconder o comerse las baterias.

Intente adaptar sus expectativas y técnicas a medida que avance la enfermedad.
Desde las primeras etapas hasta las intermedias, puede intentar mantener el nivel
actual de comunicacion del paciente siempre que sea posible y aprender nuevas
formas de compensar las capacidades que se han deteriorado. Mas adelante, tal
vez tenga que contentarse con poder comunicarse lo suficiente como para realizar
las actividades de la vida diaria y expresar afecto y mantener el contacto humano

simple.
Minimice los ruidos y la confusion cuando esté tratando de comunicarse. Apague
la television o la radio y lleve a la persona a una sala tranquila lejos de otras

actividades.

Llame la atencion de la persona cuando le hable. Use su nombre. Si eso no

funciona, toquele suavemente el brazo.

Establezca contacto visual e intente mantenerlo a lo largo de toda la conversacion.

Debido a que disminuye la capacidad de la persona de usar y comprender el

lenguaje, hable méas lentamente, utilice palabras mas simples y oraciones mas
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cortas.

Haga una pregunta o comentario por vez. Dele tiempo para responder. Repita el

comentario o pregunta en las mismas palabras.

Hable claro y con un tono de voz tranquilo y estimulante. Incluso las personas
con problemas de comprension de palabras pueden interpretar los “tonos de voz”

-- enojo, frustracion, placer, aprobacion, entre otros.

Estimule a la persona en sus intentos por comunicarse. Escuche atentamente e
intente interpretar las expresiones faciales, el lenguaje corporal y su

comportamiento.

A medida que aumenta la necesidad de intervencion, digale a la persona lo que va

a hacer antes de hacerlo. Asi minimizara el riesgo de provocarle molestias.

Evite decir lo que no quiere que la persona escuche. Es dificil estimar cuanto puede

comprender la persona en estas circunstancias.

Ambiente

El ambiente en el cual vive el paciente con Alzheimer es extremadamente

importante para él. EI hogar puede ser un lugar seguro en donde los objetos familiares le

recuerdan al paciente quién es y dénde esta y lo que se espera de €l, o puede ser una

fuente de peligro, confusion y frustracion.

La persona con Alzheimer a menudo experimentard en un grado mayor los

cambios por los que atravesamos al envejecer. Entre estos cambios quedan incluidos los

cambios en la vista, la audicién y la movilidad. La modificacion del ambiente para

acomodarse a estos cambios ayudara a aliviar las tareas de cuidado.
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Tres aspectos fundamentales que deben estar presentes para que el ambiente sea
operativo para la persona con Alzheimer son la seguridad, la simplicidad y la coherencia.

Con esto en mente, hemos preparado una lista de control para el hogar.

e ;Se han retirado o guardado todos los articulos que la persona ya no sepa como usar
adecuadamente? Quedan incluidas las estufas, planchas, cuchillos, armas de fuego,
herramientas eléctricas, fosforos, medicamentos, detergentes, productos de limpieza,
insecticidas, plantas venenosas y pequefios objetos que la persona pueda ingerir

accidentalmente.

e ;Se han retirado los muebles innecesarios y esta todo ordenado?

e ;Se han retirado los felpudos?

e ;Se han colocado barreras de seguridad en las escaleras y puertas de seguridad en la

parte superior de las escaleras?

e ;Se encuentran los cables eléctricos y alargues en buenas condiciones y asegurados

para minimizar la posibilidad de que alguien se tropiece?

e ;Se encuentra la casa o el apartamento bien iluminado?

e ;Hay luces de noche en el dormitorio, los pasillos y el bafio? ;Se dejan encendidas de

noche?

e ;Se guardan las llaves del auto en un lugar donde la persona con Alzheimer no pueda

encontrarlas?

e (Eluso de cigarrillos y fosforos se encuentra prohibido o supervisado atentamente?
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¢Se han blogueado todos los radiadores o cubierto con vallas de proteccion? Y las

tuberias de agua caliente expuestas?

¢Se han modificado las puertas interiores para evitar que la persona con Alzheimer
quede accidentalmente encerrada en una habitacion? Puede retirar las cerraduras o

trabar el pestillo para que la puerta quede abierta.

¢Estan todas las ventanas aseguradas de forma tal que el paciente no pueda salir sin

ayuda?

¢Se han asegurado todas las puertas exteriores de forma tal que el paciente no pueda
salir sin ayuda? Las cerraduras pueden evitar que el paciente salga a dar vueltas pero
deben estar instaladas de tal forma que se dificulte el escape sin hacer el acceso a la
casa imposible en caso de una emergencia como un incendio. Debido a que la
enfermedad de Alzheimer hace mas dificil el aprendizaje de cosas nuevas, la
instalacion de cerraduras nuevas o poco comunes o la colocacion de una cerradura
vieja en un lugar distinto de la puerta puede ser suficiente para evitar que la persona

abra la puerta

¢Se ha retirado de la casa o departamento todo lo que estaba en el medio y
simplificado el ambiente al méaximo? Particularmente, el dormitorio de la persona
con Alzheimer debe contener solamente las cosas que él o ella usa a diario. Se debe

retirar todo lo que sea ropa extra de los armarios y cajones.

¢Hay especio suficiente para caminar o moverse de otra forma con libertad? Tener

espacio para moverse puede calmar la agitacion.

¢Hay una lampara pesada al lado de la cama de la persona que pueda manejar

facilmente sin arrojarla al piso?
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¢El camino entre la cama de la persona y el bafio esta despejado? Si el bafio esta

lejos del dormitorio, hay un lavamanos portéatil en el dormitorio?

¢Hay barandas de apoyo bien aseguradas en el bafio o en la ducha, o si fuera

necesario un banco en la bafiera y una ducha de mano?

¢Hay adhesivos antideslizantes o alfombras en la bafiera o en la ducha?
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Precauciones de Seguridad

Alguna de las medidas de precaucion que deben tomarse son:

e Que le preparen un plan de emergencia describiendo los procedimientos a seguir si se
produce una emergencia medica, un incendio o si la persona con la enfermedad se va
de la casa. El plan debe estar cerca del teléfono, junto con otros nimeros telefénicos
de los departamentos de policia y bomberos, el centro de control de intoxicaciones
local, el médico de la familia, los nimeros de teléfono del trabajo de los proveedores
de cuidados de la familia y los de otros parientes involucrados. Todos los

proveedores de cuidados, ya sea informales como a sueldo, deben conocer el plan.

e Tenga una foto reciente de su familiar a mano asi como fotocopias que pueda

distribuir rapidamente a la policia y vecinos si la persona se extravia.

e Consiga un brazalete o pulsera de identificacion para el paciente que indique que
sufre de deterioro de la memoria. Le recomendamos enfaticamente la pulsera de
“Retorno Seguro” [“Safe Return”] que puede conseguir a través del centro local de

la Asociacion contra el Alzheimer.

e No tema decirle a sus vecinos que su familiar tiene la enfermedad de Alzheimer, en
especial si tiene la tendencia de salir a caminar. Expliqueles la naturaleza de la
enfermedad, y digales lo que tienen que hacer si lo ven afuera solo, asi evitara que
salga del barrio o vecindario. Son innumerables las historias de los pacientes con
Alzheimer desorientados que son regresados a sus hogares por los vecinos y los

comerciantes locales.

e La ultima medida de seguridad se relaciona con la decision de dejar a su familiar solo
en la casa 0 no. Tendra que evaluar si él o ella se encuentra lo suficientemente intacto

en términos intelectuales como para quedarse en la casa solo por periodos cortos de
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tiempo. No se debe dejar sin supervision a un paciente cuyo comportamiento lo
transforma en un peligro potencial para si mismo o para los demas, 0 a una persona

gue no reconoce ni responde adecuadamente.

Actividades de la Vida Diaria

Las actividades de la vida diaria son las basicas: caminar y dar vueltas; preparar y
comer comidas; vestirse y cuidar de su higiene personal. EI mal de Alzheimer
finalmente deteriora la capacidad de la persona para hacer todas estas cosas sin

ayuda.

La capacidad del individuo para cuidarse a si mismo se ve afectada un poco en las
primaras etapas de la enfermedad. En las etapas intermedias, €l o ella experimentara
cierta dificultad para realizar algunas o todas las actividades de la vida diaria. En las
ultimas etapas de la enfermedad, €l o ella podran ayudar muy poco con sus cuidados

personales.

Sera necesario que readapte constantemente las expectativas que tiene con respecto a
lo que la persona puede hacer y la asistencia que puede necesitar. Permita que la
persona con la enfermedad de Alzheimer haga todo lo que sea posible. Esto no sélo
contribuird a que mantenga un sentido de autoestima sino que evitard que usted se

sobrecargue con un peso mayor del necesario en ese momento.

Caminar y Dar Vueltas

El caminar de la persona, la postura y la coordinacién pueden cambiar llegando a las

etapas intermedias de la enfermedad, aunque no se veran por lo general afectados durante

la primera etapa de la enfermedad de Alzheimer, salvo que él o ella sufra de otra afeccion
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como la artritis. En ese momento, él o ella puede necesitar asistencia. Los siguientes

datos le resultaran utiles:
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Un par de zapatos de buen calce con cordones o velcro, un calzado cerrado con suela

antideslizante le dara al individuo la base de apoyo que necesita.

Si aln sigue inestable, puede ayudarlo a evitar caerse haciéndolo caminar a su lado y

sosteniéndose de su brazo.

Se puede conseguir una variedad de bastones y andadores; sin embargo, los pacientes
que se encuentran en las etapas intermedias a terminales de la enfermedad no pueden

manejarlos. Preguntele a su médico si es apropiado intentar que usen estos equipos.

Aseo y Bafos

La persona se ha aseado y bafiado de manera independiente y en privado desde la

nifiez. Por lo tanto, mantener la privacidad e independencia de estas actividades en la

medida de lo posible es importante para la autoestima y dignidad de la persona. Algunos

CoNsejos:

Como con todas las actividades, aliente a la persona a que haga sola lo mas que

pueda.

Dediquele a estas actividades suficiente tiempo para que no se sienta tentado a

apurarla o apurarlo. Trate de estar tranquilo, de ser amable y transmitir seguridad.

Haga que el bafio y otras actividades del aseo formen parte del programa diario.
Respete la rutina de cuidados personales anterior de la persona tanto como sea

posible, e intente ser coherente en la forma que se hacen las cosas.

Ofrézcale al paciente toda la privacidad que pueda sin poner en riesgo su seguridad.
No lo deje solo mientras se afeita o usa el secador de cabello. Controle la temperatura

del agua del bafio antes de que él o ella entre en la bafiera, y no use mas de unas
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pocas
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pulgadas de agua.

El cuidado de los pies es esencial. Recuerde controlar las ufias de los dedos de la
mano Yy de los pies periddicamente y cortarlas si es necesario. Si le resulta una tarea

dificil de realizar, llévelo al pod6logo regularmente.

Si bien el cuidado de la boca es mas complicado, es esencial si se desea evitar
infecciones. Los dolores y las deficiencias en la alimentacién pueden provenir de la
dificultad en masticar los alimentos en la forma adecuada. Asegurese de que la
persona se cepille los dientes regularmente. Cuando él o ella no pueda hacerlo por si
misma, tendrd que hacerlo usted. Controlele la boca con regularidad para comprobar
que no tenga dolor, sangrado o inflamacion. Programe consultas regulares con el

dentista.

Ayude a la persona con la enfermedad de Alzheimer a mantener una apariencia
atractiva y a verse en lo posible de la forma que siempre se ha visto. Es fundamental
para una imagen positiva de si mismo. Utilice los productos cosméticos a los que
esta acostumbrada. Encuentre un peinado que sea digno y facil de mantener. Si la
persona esta acostumbrada a ir al peluquero o al salén de belleza, intente continuar
con esta actividad siempre que sea una experiencia agradable. Es posible que pueda
arreglar con el gerente una hora de poco movimiento en la que haya poca gente en el

local.

Vestirse

En la etapa intermedia de la enfermedad, la mayoria de las personas con Alzheimer

tienen problemas para vestirse solas. Es posible que se vistan de manera inadecuada para

la estacion, la hora del dia o la ocasién. Se pueden olvidar como ponerse la ropa

correctamente, tener dificultades con los botones, broches y cremalleras o confundirse y

distraerse con los colores o disefios cargados de la ropa. Es posible que se olviden de

cambiarse la ropa durante dias salvo que se lo recuerden.
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Ayudar a su familiar a vestirse con gusto y adecuadamente es importante para

mantener su dignidad y autoestima positiva. Algunas sugerencias:

e En la medida de lo posible permita que la persona elija su propia ropa. Para hacerla

una tarea mas facil, vacie los cajones y armarios de toda la ropa innecesaria.

e Ofrézcale dos prendas para que elija una de ellas.

e Luego es posible que tenga que sacar la ropa afuera o darle una prenda por vez en el

orden que van puestas.

e La ropa debe ser facil de cuidar y de disefios simples. Debe ser comoda y un poco

floja para que sea facil de poner y sacar.

e Se pueden usar los cierres de velcro o elasticos en las cinturas en vez de botones y

cremalleras o cierres; y chaquetas de lana en vez de pullovers.
Comer

Preparar y compartir la comida con la persona que cuida puede ser una buena forma
de pasar un momento juntos. Es importante que ambos se alimenten bien y sigan una

dieta balanceada.

Puede resultar dificil asegurarse de que una persona con Alzheimer coma
adecuadamente, particularmente en las etapas intermedias y terminales de la enfermedad.
Algunas personas comen de mas, tal vez porque no recuerdan haber comido antes. Esto
se puede resolver sirviendo comidas menos abundantes y mas frecuentes y eliminar los
bocadillos. Otros comen poco 0 se niegan a comer directamente. EI manejo exitoso de
esta situacion exige que se comprendan las razones por las que el paciente come tan

poco.
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Es normal que todas las personas cuando envejecen sientan menos apetito. Sin
embargo, la marcada reduccién del apetito puede relacionarse con depresion,
constipacion o dificultad para masticar o tragar. Estos problemas deben discutirse con el

médico y el dentista de ser necesario. Otras sugerencias:

e Asegurese de que la comida se vea atractiva. La vista, el gusto y el aroma disminuyen
con la edad. Los alimentos coloridos, aromaticos y sabrosos pueden aumentar el

apetito de la persona.

e Permita que la persona se alimente sola en la medida de lo posible. De esta forma se

fomenta la independencia y dignidad.

e Que la hora de la comida sea un momento tranquilo y relajante en la medida de lo
posible, dediquele el tiempo suficiente. La musica tranquila de fondo puede ayudar a

crear este clima.

e Cuando tenga que ayudar a comer, no se apure (una persona puede comer a su propio
ritmo). Sea cuidadoso con los tenedores y las cucharas y seque las comisuras de los

labios con delicadeza a lo largo de toda la comida.

e Para evitar confusiones, coloque solamente uno o dos tipos de alimentos en el plato

por vez. No presente toda la comida junta.

e Utilice un mantel o una esterilla individual de plastico para que la limpieza sea mas
facil, y platos plasticos fuertes para minimizar los dafios. EI mantel y los platos
deben ser de colores contrastantes para que los platos sean faciles de distinguir del

fondo. La colocacién de un repasador himedo debajo del plato evita que se deslice.

e Las casas que proveen insumos médicos y otras compafias especializadas ofrecen
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platos y cubiertos disefiados para ayudar a los discapacitados a comer solos. Pueden

resultar Gtiles a la hora de la comida.

e A medida que progresa la enfermedad, asegurese de que la persona coma solamente
pequefias cucharadas de comida tierna. Converse con su médico si es conveniente
pisar la comida o hacerla puré, aunque la preparacién de comidas a la cacerola

generalmente tiene la consistencia adecuada y puede resultar mas atractiva.

e En las ultimas etapas de la enfermedad, a los pacientes les resulta muy dificil tragar y
el atoramiento se convierte en una amenaza real. En este momento se debe extremar
la supervision durante las comidas. Finalmente, la persona puede perder la capacidad

de alimentarse y tendra que ser alimentada por otros.

Ir al bafo

La capacidad de usar el inodoro adecuadamente se ve generalmente deteriorada en las
etapas intermedias a terminales de la enfermedad de Alzheimer. Si bien no todos los
pacientes con el mal de Alzheimer pierden la continencia, esta manifestacion de la
enfermedad es una de las mas perturbadoras para el paciente y la familia. Un problema
relacionado, que puede resultar igualmente irritante, es la miccion (el orinar) y
defecacion en lugares inadecuados. Existen distintas causas de incontinencia aparte del
mal de Alzheimer, y la mayoria de ellas son tratables. Cuando ocurra, de ser asi,

solicitele al médico que investigue la causa..

Los problemas de esta indole atribuibles a la enfermedad de Alzheimer generalmente
derivan de uno o mas de los siguientes factores. Observar y conocer cual es el que podria

estar afectando a la persona lo ayudara a manejar la situacion.

e La persona no puede encontrar el bafio. Orinar y defecar en lugares inapropiados

pueden ser sintomas de ello. Marque de manera visible la puerta del bafio con una
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sefial o una imagen de un bafo. Si la persona ya no puede verbalizar su necesidad de
usar el bafio, observe si se inquieta o se tironea la ropa. Algunas personas usaran un

lenguaje extrafio o inapropiado para expresar su necesidad.

La persona no llega al bafio a tiempo. Un horario regular para ir al bafio puede
ayudar. Simplifique la ropa para que resulte mas facil de sacar. Un lavamanos portatil

en el dormitorio puede resultar util si el bafio esta a cierta distancia.

La persona no sabe qué hacer cuando esta en el bafo. Es probable que necesite alguna

indicacion verbal para cada paso del proceso.

La persona no puede ir al bafio de la manera correcta incluso con instrucciones
verbales.  Esta persona necesitard asistencia practica con cada paso del proceso.
Muchas personas con la enfermedad de Alzheimer tienen miedo de ir al bafio. Puede
resultar Gtil colocar dispositivos de asistencia como barandas de sostén alrededor del
inodoro o tener los asientos de los inodoros levantados. Se pueden conseguir en

locales de locales de insumos médicos.

Para la persona que no se puede manejar con las técnicas citadas antes, existen
muchos articulos para la incontinencia ahora. Converse con su médico sobre lo que

podria ser apropiado.

Ya sea que tenga que asistir a la persona a encontrar el bafio o que cuidar de alguien
totalmente incontinente, recuerde que esta tratando con un adulto que ha atendido sus
propias necesidades en privado toda su vida y que se siente humillado por no poder
hacerlo ahora. Son muy pocas las personas con la enfermedad de Alzheimer que se
encuentran tan incapacitadas que no se sienten incémodas por su propia
incontinencia. No trate a la persona como a un nifio. Intente calmarse y actuar de

manera tranquilizadora, condescendiente y directa.
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Actividades Recreativas

e Es probable que los proveedores de cuidados de las personas con el mal de Alzheimer
descubran que si bien la asistencia en las actividades de la vida diaria como comer,
vestirse y bafiarse ocupan mucho tiempo, quedan muchas horas libres en el dia.
Durante esas horas, si las hacen participar en actividades recreativas y de
mantenimiento de la casa les transmitiran un sentido de utilidad, logro y placer que

podra disminuir su inquietud, agitacion y los problemas de comportamiento..

e En las primeras etapas de la enfermedad, la persona con el mal de Alzheimer puede
continuar por lo general disfrutando de muchas de las actividades de las que €l o ella
han participado siempre. A medida que la persona aumenta sus incapacitaciones, sera

necesario que le dé cosas para hacer y que la ayude a ejecutarlas.

Las siguientes pautas lo ayudarén a planificar las actividades:

e Es mejor un programa regular y una rutina. Programe las actividades de la vida diaria

primero y luego complete el dia con otras actividades.

e Las actividades que mas satisfacen son las que la persona ha realizado siempre. La
clave esta en simplificar las actividades para poder usar las capacidades que todavia
conserva el paciente. Un pianista que ya no toca el piano puede disfrutar de escuchar

sus piezas preferidas y tal vez llevar el ritmo de la musica.

e Evalle las capacidades actuales de la persona para realizar cada actividad. Es posible
que deba realizar cambios para que la persona pueda seguir disfrutando de cierta

actividad.

e Si la persona con Alzheimer se resiste a realizar la actividad, no insista ni trate de

razonar con él o con ella. Descarte la idea e intente iniciarla nuevamente 15 minutos
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mas tarde. Es probable que él o ella se haya olvidado de que se negd antes y que se

encuentre de un humor mas receptivo.

Finalice las actividades cuando la persona se aburra o se inquiete. De lo contrario,

usted y la persona con el mal de Alzheimer solo se frustraran y se enojaran.

Algunas actividades sugeridas:

Jardineria - rastrillar, cavar, desmalezar, cosechar, cortar flores. Los aromas, sabores,
texturas, colores, formas y sonidos de la jardineria estimulan los sentidos de manera
significativa y por ser estacional, puede ayudar al paciente a orientarse en la época
del afio. Todas estas sensaciones asociadas con la jardineria hacen que el jardin sea

un buen lugar para recordar el pasado.

Si no es factible realizar jardineria al aire libre, regar y trabajar con las plantas de

interior puede resultar una actividad entretenida.

Cocinar — planear menus, preparar vegetales, tender la mesa, acomodar la plateria,
doblar servilletas, cortar cupones. Al igual que la jardineria, cocinar estimula los
sentidos de manera significativa y ofrece muchas oportunidades para recordar los dias

felices con amigos y familia.

Tareas de la casa — clasificar la ropa para lavar, doblar toallas, pulir, clasificar clavos
y tornillos, clasificar monedas, barrer adentro o afuera. Estas son actividades
familiares y a menudo repetitivas. Dicho “trabajo activo” puede ser calmante y puede
repetirse a lo largo del dia si la persona con Alzheimer no recuerda haberlo hecho

antes.

Reminiscencias — mirar fotos familiares, escuchar masica del estilo o periodo que la

persona haya siempre disfrutado, alquilar peliculas viejas, conversar sobre el pasado
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con temas como su primer auto o su primer baile, caminar por lugares viejos y
familiares, buscar revistas viejas o diarios para mirar y conversar sobre los temas (o0
ediciones aniversario de las revistas actuales que tienen muchas fotografias de épocas

pasadas).

e Mascotas — sacar a caminar al perro, cuidar a una mascota, sentarse y acariciar al
perro o al gato, ir al zooldgico o al lago de patos, incluso sostener y acariciar a un
animal embalsamado puede resultarle reconfortante a la persona con el mal de

Alzheimer.

e Juegos — trivialidades simples, juegos de cartas, juegos de combinacion como el
domino, programas de juegos en la television, rompecabezas. Algunas personas con
Alzheimer pueden conservar la capacidad de jugar un juego familiar durante un
tiempo. Siempre observe si la persona estd comenzando a frustrarse. De ser asi,
cambiar a una version mas simple del juego o rompecabezas con piezas mas grandes

puede dar buen resultado.

e Deportes - tejo, tenis, golf u otro deporte familiar, dardos con centros de velcro y
pelotas cubiertas con velcro, andar en bicicleta, mirar deportes en la television o en
un parque o en el patio de la escuela local. La persona con Alzheimer puede seguir
jugando al tenis o golpeando la pelota de golf mucho después de olvidarse cémo

seguir los tantos.

El ejercicio fisico—ya sea caminar, bailar, nadar, practicar deportes, mirar videos
de ejercicios, 0 muchas de las actividades enumeradas anteriormente—trae muchos
beneficios para la persona con la enfermedad de Alzheimer vy para el proveedor de
cuidados.

Para el proveedor de cuidados:

- Lo mantendréa saludable y fortalecera su sistema inmunolégico.

- Lo ayudara a sentirse mas relajado y capaz de enfrentar las
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tensiones.
-Le dara mas energia
Para la persona con el mal de Alzheimer:
- Parece que disminuye la agitacién e inquietud.
-Tiende a aumentar el nivel de energia durante el dia y disminuir
la
agitacion nocturna, mejorando asi el suefio y el descanso.
- Debido a estos efectos, el ejercicio puede ayudar a aliviar la
necesidad de usar medicamentos tranquilizantes.
Para ambos:
- Puede producir gozo y crear un sentimiento de compafierismo.
- Puede transmitir pensamientos y sentimientos y ser una
oportunidad para recordar.
- Mejorara la fuerza, flexibilidad y coordinacion, facilitando las
tareas fisicas del cuidado.

- Puede estimular el apetito y mejorar la digestion.

Manejo de Conductas Inquietantes

Los proveedores de cuidados a menudo preguntan como manejar el
comportamiento inquietante que puede provocar la enfermedad de Alzheimer. Los
sintomas psiquiatricos, como delirios, alucinaciones, depresion y ataques de enojo,
tienden a ser los mas irritantes para las familias. Otros comportamientos comunes, como
la necesidad de caminar, agitacion, el habito de esconderse y la acumulacion de objetos o
modales inadecuados en la mesa, pueden ser menos inquietantes pero no menos confusos.
Las conductas extrafias pueden incomodar, irritar o entristecer a los familiares que a

veces no pueden creer lo que estan viendo.

Los siguientes puntos pueden darle algunas ideas sobre como responder a los

sintomas inquietantes:
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En principio, intente comprender si existe algin factor desencadenante. Por ejemplo,
hubo algin cambio en el ambiente, rutina, medicacién o proveedor de cuidados? ¢Se
sentia usted apurado, menos paciente, enojado con el familiar discapacitado o con
alguna otra persona? (Estaba lluvioso, y no pudo salir en la excursion que
normalmente era la parte mas importante de la jornada del paciente? ¢Habia ruidos o
sombras extrafias o poco familiares que pudieron haber sido malinterpretadas por el
paciente con el mal de Alzheimer debido a su capacidad disminuida de comprension

de lo que ve o escucha?

La hora del dia puede afectar el comportamiento. Se ha comprobado que muchos
pacientes aumentan sus caminatas, la agitacion o el estado depresivo por la tarde o
temprano a la mafiana. A esto se lo conoce como el efecto “caida del sol”. Aunque
es muy poco lo que puede hacer para cambiar o controlar este comportamiento, ser

capaz de anticiparse puede ayudarlo a planificar mejor las actividades.

Ciertas conductas pueden reflejar el intento de las personas de manejar el estrés o la
tension. Por ejemplo, jugar con los dedos, balancearse, ir y venir o caminar pueden
ayudar a liberar la energia que una vez fuera descargada en actividades con un
objetivo. Si la persona estd agitada, moverse por todos lados puede ayudarla a

sentirse mejor.

La depresion puede aparecer en las primeras etapas de la enfermedad y dar origen a
cambios en los habitos de la comida, el suefio y otros comportamientos. No es para
sorprenderse que una persona que tiene conciencia de los cambios en su memoria y
otras funciones se sienta deprimida y asustada. No sirve querer transmitir una
seguridad y tranquilidad falsa. En las primeras etapas, algunos individuos pueden
sentirse mejor conversando con un asesor profesional sobre los temores sobre su
futuro, para lamentarse sobre el pasado y planear los afios siguientes, o tal vez se
beneficien concurriendo a un grupo de apoyo para personas con Alzheimer en las

primeras etapas. .
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Los sentimientos de ansiedad a menudo explican el establecimiento de ciertas
conductas como caminar 0 esconder objetos. Las caminatas pueden representar la
busqueda de seguridad. Preguntas y comentarios como “;Donde estd mi mama?” o
“Quiero ir a casa”. llustran sentimientos de inseguridad y temor. Tranquilizarlos en
esos momentos puede resultar de mucha ayuda. Decir cosas como “Yo estoy aqui
para cuidarte”, o “Yo sé que te sientes asustado y solo”, pueden calmar y hacer que el
paciente ansioso se sienta mas seguro. La persona con la enfermedad de Alzheimer
debe siempre llevar o usar identificacion. Le recomendamos el Programa de Retorno

Seguro para identificar y ayudar a regresar a las personas extraviadas a sus familias.

La paranoia, o desconfianza, no es un sintoma que nos tiene que sorprender. Todo es
menos comprensible y mas alarmante para el individuo. Algunos pacientes pueden
sentirse mas tranquilos si usted se esfuerza por comprender la magnitud del temor que
sienten. Otros pueden no responder tan bien, y tal vez necesiten medicamentos si la

agitacion se torna inmanejable.

Demasiada estimulacion, por ejemplo, la exposicion a multitudes, ruidos altos,
lugares o situaciones no familiares pueden provocar agitacion o retraccion. Ponerle
limites a una persona con demencia generalmente empeora las cosas, aumentando el
temor y complicando la comprension de las causas. Se debe utilizar medicacion bajo
la supervision de un médico ya que pueden ocurrir reacciones adversa y agregar

problemas al funcionamiento y manejo de la persona.

Registre cuando ocurren las conductas inquietantes. Tal vez esto lo ayude a
comprender cuando, por qué y cémo se producen estos comportamientos y darle ideas
sobre como evitar las situaciones que generan dichas reacciones. Recuerde que a
medida que la persona avance en el camino de la enfermedad, las distintas conductas
problematicas disminuiran. Sin embargo, es probable que otras nuevas ocupen su

lugar.
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Lo més importante para recordar es que la conducta de la persona es sintomatica
de su enfermedad; €l o ella no esta haciendo intencionalmente cosas para hacerlo enojar o
asustarlo. La paciencia, la flexibilidad y el buen humor le haran la vida mas facil a los
dos. Asimismo, salir en busca de los servicios comunitarios a los que este libro lo guia
sera lo

mejor que puede hacer.
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Ayudar a aliviar la carga de la persona con el mal de Alzheimer y la de su familia
y amigos es muy importante para nosotros. Esperamos que este libro le ayude a

comprender mejor el proceso del mal de Alzheimer.

99




LISTADO NACIONAL

STATE-BY-STATE RESOURCES

ALABAMA

Government Agencies:

AL State Agency on Aging
AL Dept. of Senior Services
RSA Plaza, Suite 470

770 Washington Ave.
Montgomery, AL 36130-1851
Phone: 334-242-5743

Fax: 334-242-5594

E-mail: ageline@coa.state.al.us

W. AL Planning & Dev. Council Area
Agency on Aging

4200 Hwy. 69 N., Suite 1

Northport, AL 35473

Phone 205-333-2990

Fax: 205-333-2713

Office of Senior Citizens Service Area
Agency on Aging

2601 Highland Ave. S.

Birmingham, AL 35205

Phone: 205-325-1416

Fax: 205-325-1429

S. Central AL Dev. Commission Area
Agency on Aging

5900 Carmichael PI.

Montgomery, AL 36117

Phone: 334-244-6903

Fax: 334-270-0038

100

AL State Medicaid Agency
Phone: 800-362-1504

Middle AL Area Agency on Aging
307 7" Street North

Clanton, AL 35045

Phone: 205-280-4175

Fax: 205-280-4176

East. AL Regional Planning & Dev.
Commission Area Agency on Aging
1130 Quintard Avenue, Suite 300
P.O. Box 2186.

Anniston, AL 36202

Phone: 205-232-6741/334-682-4234
Fax: 205-237-6763

AL - Tombigbee Area Agency on Aging
107 Broad St.

Camden, AL 36726

Phone: 888-617-0500

Fax: 334-682-4205


mailto:ageline@coa.state.al.us

Southern AL Regional Council on Aging
230 N. Oates Street

PO Drawer 1886

Dothan, AL 36302

Phone: 334-793-6843/888-239-3507
Fax: 334-671-3651

Central AL Aging Consortium

818 S. Perry St., Suite 1

Montgomery, AL 36104

Phone: 800-264-4680 or 334-240-4666
Fax: 334-240-4681

N.-Central AL Regional Council of
Governments

216 Jackson Street, S.E.

PO Box C

Decatur, AL 35602

Phone: 205-355-4515

Fax 205-